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TRASTORNOS DEL ESPECTRO AUTISTA

Isabel Paula-Pérez, Josep Artigas-Pallarés

Introduccién. El porqué de la autolesidn en las personas con autismo no parece tener una explicacion simple, sencilla y
Unica. La predisposicién bioldgica, determinados estados psicoldgicos de estrés, un procesamiento sensorial atipico, alte-
raciones en la comunicacién, problemas médicos, limitaciones en la requlacién emocional, entre otros, pueden llevan a
la persona con autismo a dafiarse.

Objetivo. En este articulo se diferencia, en primer lugar, la autolesién relacionada con alteraciones del neurodesarrollo,
como el autismo y la autolesién vinculada a otras condiciones psiquidtricas; y en sequndo lugar, se propone una primera
aproximacion a un modelo integral de comprensién de la autolesién en el autismo.

Desarrollo. Algunas de las hipdtesis explicativas de la autolesidn en el autismo estan centradas en el procesamiento sen-
sorial atipico, en alteraciones de la comunicacién y problemas médicos, y en la desregulacién emocional.

Conclusiones. La limitada investigacidn al respecto y la confusién de los datos que se arrojan ha generado un especial
esfuerzo por separar los hechos de las suposiciones en todo lo relativo a este tema. Esta modesta propuesta inicial per-
mite elaborar una hoja de ruta que oriente y ayude a las personas con autismo, a sus familias y a los profesionales en el
proceso de disminuir o eliminar este comportamiento. Se sugiere dejar de hablar de la autolesién como comportamiento

disruptivo y mas bien interpretarla como una (inadecuada) respuesta autorregulatoria al estrés.

Palabras clave. Alteraciones de la comunicacién. Autismo. Autolesion. Desregulacién emocional. Problemas médicos. Proce-

samiento sensorial.

¢Por qué buscar el dafio que todos evitamos? Pare-

ce inconcebible que lo que la mayoria de las perso-

nas temen y evitan —el dolor— sea buscado por al-
gunas personas. No lesionarnos, no dafarnos es

una de las motivaciones biol6gicas mas basicas y, a

pesar de ello, aproximadamente un 50% de las per-

sonas con autismo se hiere de una manera u otra
aunque solo sea en algiin periodo de su ciclo vital

[1,2]. Una parte significativa de ellos (aproximada-

mente un 14%) lo hace de manera repetida y con un

nivel de intensidad alto.
Las razones para analizar y recopilar evidencias
sobre este tema son claras y contundentes:

— Los graves problemas de salud que las autolesio-
nes pueden provocar, como fracturas, infecciones
recurrentes, malformaciones fisicas o despren-
dimiento de retina/ceguera, entre otros [3].

— Su alta tendencia a cronificarse, ya que compor-
tamientos autolesivos que pueden parecer me-
nos graves en la infancia pueden ser potencial-
mente muy dafinos [4].

— El impacto que tiene en la calidad de vida de la
persona que lo padece, ya que la aisla y ademas
limita en gran medida su acceso a actividades en
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la comunidad y el desarrollo de las relaciones so-
ciales [5].

— La angustia significativa que estos comportamien-
tos generan en los miembros de la familia. Los
padres cuyos hijos muestran un alto nivel de au-
tolesién manifiestan mayor deterioro de su cali-
dad de vida en comparacién con padres cuyos hi-
jos tienen un nivel bajo o nulo de autolesién [6,7].

A pesar de las casi cinco décadas de investigacién
en la tematica, hay pocas evidencias de que las con-
clusiones mads sélidas se hayan traducido en inter-
venciones eficaces. En este articulo se propone una
primera aproximacién a un modelo integral de com-
prensién de la autolesién en el autismo basado en
evidencias que permita la identificacién de objeti-
vos para la evaluacién clinica y una intervencién
mds adecuada.

El concepto de autolesidn se ha utilizado de manera
confusa por investigadores y profesionales para des-
cribir fenémenos muy diferentes. ;Qué tienen que
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ver los cortes en la piel con una hoja de afeitar o las
quemaduras autoprovocadas con una colilla con los
golpes en la cabeza o con las mordeduras en las
manos que se provoca la persona con autismo de
manera repetitiva y casi estereotipada? La respues-
ta es compleja. El Manual diagndstico y estadistico
de los trastornos mentales, quinta edicion [8], abre
por primera vez el debate sobre la autolesién en un
apartado dedicado a ‘afecciones que necesitan mas
estudio; y en él se especifica la ‘autolesion no suici-
da’ (nonsuicidal self-injury). ;De qué hablamos cuan-
do hablamos de la autolesién en trastornos psiquié-
tricos distintos del autismo? Se contempla una fre-
cuencia de, al menos, cinco dias en el tltimo afio en
los que la persona se inflige, intencionadamente, le-
siones en la superficie corporal que producen san-
grado, hematomas o dolor (por ejemplo, cortarse,
quemarse, pincharse, golpearse, frotarse la piel en
exceso), con la expectativa de que la lesion solo
conlleve un dafio fisico leve o moderado. Ademads,

la persona realiza la conducta autolesiva con una o

mas de las siguientes expectativas: para aliviar un

sentimiento o estado cognitivo negativo, para resol-
ver una dificultad interpersonal o para inducir un
estado de sentimientos positivos.

Para acercarnos a la cuestion de qué hablamos
cuando hablamos de la autolesién en el autismo,
debemos recurrir a la investigacién con esta pobla-
cién [9]. Algunas de las particularidades que carac-
terizan la autolesién en el autismo son:

— El comportamiento provoca daiio fisico, mas co-
munmente en forma de dafio a los tejidos corpo-
rales (moratones, arafiazos, mordeduras, usual-
mente en la cara, la cabeza y las extremidades),
en contraposiciéon con el envenenamiento, las
quemaduras o los cortes.

— El comportamiento se basa, fundamentalmente,
en un movimiento ritmico, repetitivo y constan-
te con el que pueden provocarse varios golpes
por minuto; por ejemplo, golpearse con la mano
en la cabeza una y otra vez.

— La autolesién no estd predeterminada, la perso-
na no la idea ni la planifica.

— Puede producirse una explosién después de lar-
gos periodos sin autolesiones.

— A menudo se llevan a cabo en aparente ausencia
de dolor.

— Cuanto mas grave es la discapacidad intelectual o
la gravedad del autismo, mas probable es que la
persona evidencie comportamientos autolesivos.

— La frustracion, la ansiedad y el deseo concomi-
tante de escapar de una situacién pueden formar
parte de los motivos que desencadenan la auto-
lesién.

La topografia de la autolesién en otros trastornos
psiquidtricos diferentes del autismo suele ser dreas
del cuerpo asociadas con muy baja letalidad, como
los antebrazos y la parte superior de las piernas
[10]. Cortarse es el método méas comtiinmente utili-
zado [11] y suele hacerse uso de instrumentos como
cuchillos, agujas, cuchillas u otros objetos afilados;
colillas encendidas o gomas de borrar para frotarse
la piel, provocando a menudo sangrado y dejando
un patrén de cicatrices caracteristico [12]. Ademads,
a diferencia del autismo, en estos casos se suele
aprender por recomendacién u observacién de otra
persona [8]. La topografia de la autolesion en el au-
tismo es heterogénea sin hacer uso de instrumen-
tos: darse golpes en la cabeza, la cara, la mandibula
o los ojos, morderse, tirarse de las uiias, araiarse,
tirarse del pelo o de los dientes, pellizcarse, darse
puiietazos, darse bofetadas en el oido o en la cabe-
za, o darse con la rodilla en la cara, entre otros [13].
Otros menos frecuentes son ingerir aire, meterse el
dedo en aberturas como los ojos, la nariz o los oi-
dos, tomar demasiado liquido o agitar la cabeza enér-
gicamente, entre otros.

El porqué de la autolesién en las personas con autis-
mo no parece tener una explicacién simple, sencilla
y tnica. ;Qué experiencias, predisposiciones y esta-
dos psicoldgicos llevan a la persona con autismo a
danarse? ;Factores bioldgicos, psicolégicos, socia-
les? En estos momentos contamos mas con suposi-
ciones (‘creo que...) que con evidencias cientificas,
por lo que, a menudo, la demanda de ayuda de los
padres a los profesionales se percibe con inseguri-
dad por parte de éstos. Estas paginas son un intento
por comenzar a sistematizar algunas evidencias.

La primera hipétesis sostiene que los nifios con au-
tismo que se autolesionan pueden ser menos sensi-
bles a la estimulacién dolorosa. El procesamiento
somatosensorial atipico se asocia con una posible
hiperactividad del sistema opioidérgico. Con la au-
tolesidn, la persona libera y aumenta la produccién
de endorfinas, provocando la analgesia y la reduc-
cion de la percepcion de los estimulos sensoriales
[14], entre ellos, el dolor. Se provoca un efecto anes-
tésico a corto plazo, de manera que la persona deja
de sentir dolor al autolesionarse [15]. Esta conclu-
sién se basa en investigaciones sobre los antagonis-
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tas de los opidceos para el tratamiento de la autole-
sion en algunas personas con autismo [16]. El anta-
gonista mds conocido de los receptores opioides
OPRM1I, OPRD1 y OPRK1 es la naltrexona (un in-
hibidor de las endorfinas), que puede disminuir la
autolesion al bloquear la respuesta de placer [17].
La hipoétesis sostiene que esta sensaciéon de placer
refuerza el comportamiento autolesivo y da lugar a
un aumento de la probabilidad de recurrencia.

La segunda hipétesis afirma que la autolesion au-
menta la conciencia de la posicién del cuerpo en el
espacio producto de una pobre sensacién propio-
ceptiva; por ejemplo, ddndose pellizcos en la piel,
frotdndose o rascandose hasta hacerse sangre. Una
autolesién repetitiva puede aumentar la conciencia
somatosensorial, por lo que la persona con autismo
busca activamente esa estimulacién propioceptiva y
tactil. Dicha autoestimulacién puede acabar convir-
tiéndose en autolesién. Esto se relacionaria también
con la hiporreactividad a estimulos sensoriales que
conduce a la persona con autismo a sentir la necesi-
dad de buscar estimulacién sensorial, especialmente
en ausencia de factores desencadenantes ambienta-
les. En cualquier caso, esta teoria se basaria en la hi-
potesis de que la autolesién es una manera extrema
de procesamiento sensorial atipico [18], con la fina-
lidad de alcanzar un grado mas alto de estimulacién.

Mereceria la atencion de un articulo aparte las
evidencias cientificas relativas al mecanismo de
neurotransmisién y neuromodulacién de la sensa-
cién dolorosa en las personas con autismo y, mas
especialmente, la integracion de la respuesta al do-
lor en los centros superiores (estructuras encefali-
cas). Se mantiene la hipétesis de que la autolesion
puede estar asociada con alteraciones en las regio-
nes del cerebro que procesan los componentes sen-
soriales discriminativos y afectivos del dolor y pue-
den reflejar un procesamiento somatosensorial ati-
pico comunmente hallado en las personas con esta
condicién [19].

Los nifios con autismo a menudo tienen dificulta-
des para expresar sus pensamientos, deseos, nece-
sidades o ideas. Queda bajo la responsabilidad de
sus personas cercanas que anticipen lo que necesi-
tan y que interpreten lo que quieren en un momen-
to dado. Este es, por razones obvias, un sistema im-
perfecto, ya que, a menudo, conduce a la frustra-
cién cuando sus necesidades no se satisfacen de
manera adecuada. Son multiples y coincidentes los
estudios en los que se asocia la autolesion en el au-
tismo con alteraciones funcionales de la comunica-
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cién lingiifstica. Una comunicacién receptiva y ex-
presiva deficitaria estd ligada a niveles mads altos de
autolesion [20,21]. Un creciente cuerpo de investi-
gacion ha examinado el grado en que las personas
se autolesionan como medio para comunicarse con
los demas a través de la evaluacion funcional de la
autolesion. En el marco de la psicologia conductis-
ta, se interpretan dos funciones bdsicas de la auto-
lesién: el refuerzo social negativo, con el que la per-
sona evita o escapa de una demanda interpersonal;
y el refuerzo social positivo, con el que la autolesioén
ayuda a la persona a obtener la atencion de los de-
mas o el acceso a objetos y actividades [22].

Disponemos de evidencias indirectas que confir-
man que la persona con autismo también puede ac-
ceder a la autolesiéon cuando siente un malestar o
dolor fisico. Ante la pregunta ‘;qué te duele?, los ni-
flos con autismo suelen tener dificultades para res-
ponder. Sentir un dolor agudo y no ser capaz de
decir a alguien dénde o cudnto te duele puede ser
emocionalmente muy frustrante. Hay dolores inter-
nos del cuerpo que son dificiles de explicar, por lo
que los problemas de salud y el dolor asociado a és-
tos son una dificultad afiadida para las personas con
autismo, especialmente las no verbales. Al no po-
der comunicar ese malestar, éste puede pasar des-
apercibido y no tratarse, con lo que la vivencia de
dolor que acompana a la persona puede llegar a ser
muy estresante.

El dolor asociado con dolores de cabeza o infec-
ciones del oido medio puede ser un factor que con-
tribuya, especiﬁcamente, a comportamientos como
golpearse la cabeza con los pufios y las manos o
darse cabezazos [23]. Del mismo modo, el dolor
ocular puede conducir a la presién en los ojos; una
infeccién de muelas o una sinusitis pueden condu-
cir a presionarse la cabeza, la cara o la mandibula.
Otra de esas hipétesis apunta a problemas gastroin-
testinales. El Dr. Timothy Buie, pediatra gastroen-
ter6logo del Hospital General de Massachusetts,
sugiere que, cuando los problemas gastrointestina-
les (reflujo gastroesofagico, esofagitis, etc.) estdn
presentes en nifios con autismo, pueden aparecer
comportamientos no asociados tipicamente con el
reflujo gastroesofagico, incluyendo la agresion o la
autolesiéon. Sugerimos que cualquier paciente que
se autolesiona sea sometido a una evaluacién médi-
ca completa [24].

No deberiamos interpretar por defecto la autole-
siéon como un intento de la persona por manipular-
nos. Serfa mas apropiado considerarla un recurso
para expresar que necesita ayuda. Obviamente, la
ensefnanza de sistemas aumentativos y alternativos
de comunicacién serd, en estos casos, una estrate-
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Figura. Aproximacion a un primer modelo integral de comprensién de la autolesién en el autismo.
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gia de afrontamiento prioritaria, pero en ningdn ca-
so la panacea, puesto que la autolesién puede pro-
ducirse por otros motivos mads alld de las alteracio-
nes de la comunicacién.

Desregulacion emocional

Las evidencias clinicas sugieren que las personas con
autismo tienen mas problemas para regularse emo-
cionalmente, lo que da como resultado no sélo un
mayor afecto negativo, sino también el aumento de
reacciones aparentemente desproporcionadas, nor-
malmente llamadas crisis nerviosas (meltdown) [25].
En comparacién con la poblacién sin autismo, las
personas con autismo utilizan 12 veces mds servi-
cios psiquidtricos relacionados con problemas de
ansiedad y depresion, asi como también problemas
asociados con comportamientos externalizantes,
como la autolesion y la agresion [26].

La hipdétesis parte de la premisa de que las per-
sonas con autismo manifiestan una alta reactividad
emocional; de hecho, la ansiedad es el trastorno co-
morbido mds prevalente en las personas que mani-
fiestan autolesion [27]. La ansiedad puede desem-
penar un papel importante en el mantenimiento de

las conductas autolesivas porque éstas se dan como
respuesta refleja a altos niveles de activacién gene-
rados por factores de estrés. A menudo sienten so-
brecarga cognitiva o sensorial y ‘explotan’ Después
de desregularse, producto de su alta reactividad
emocional, vuelven a su linea base de manera mas
lenta. Muchos de ellos encuentran en la autolesién
un alivio para regularse emocionalmente.

Ademas, la alexitimia, presente de manera muy
prevalente en el autismo [28], suele ser una caracte-
ristica comun en las personas que se autolesionan:
‘Creo que me autolesiono debido a que no puedo
expresar mis emociones, no puedo nombrar mis
sentimientos. Cuando me sobrecargo por esos sen-
timientos, me hago daifio [..]. No te puedo decir
qué sentimientos son, porque no sé cémo nombrar-
los’ [29]. La prospectiva de la investigacion deberd
abordar la relacién entre alexitimia y autolesion, y
la combinacion de reactividad emocional alta y alta
inexpresividad. Al ser personas menos propensas a
reconocer estados de malestar y lo que les conduce
a ellos, hacen un uso insuficiente de estrategias para
pedir apoyo enfrascindose en comportamientos
que denominados ‘disruptivos, pero que en realidad
son signos con los que transmiten que estan angus-
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tiados, al mismo tiempo que actdian como mecanis-
mos autorregulatorios para recuperar un cierto ni-
vel de bienestar fisico y emocional.

Las hipotesis expuestas no son capaces de dar cuen-
ta por si solas del porqué de la autolesion en el au-
tismo. Mds bien, cada una de ellas representa una
pieza de un rompecabezas complejo con factores
de riesgo y circunstancias variadas que conducen a
que la persona se autoinflija dafio (Figura).

Se parte de una situacion estimular que provoca
una respuesta emocional negativa y desagradable
que, en combinacién con las dificultades de la per-
sona para regularse en estado de excitacion, la con-
ducen a buscar maneras para evitar esa emociéon
negativa. La autolesién proporciona un alivio tem-
poral a los sentimientos adversos. Después de hacer-
lo varias veces, se convierte en una respuesta auto-
matica, condicionada a la activacién emocional des-
agradable. Pero esta hipétesis no explica por qué al-
gunas personas con autismo se autolesionan y otras
optan por poner en marcha otros comportamientos.

Ademas, ‘el origen de la conducta no siempre es
lo que sostiene el comportamiento’ [30]. Indepen-
dientemente del origen o la causa de la autolesién,
hay que valorar qué es lo que mantiene el compor-
tamiento autolesivo. ;Aprende la persona con au-
tismo que de esa manera consigue buscar la ayuda
de las personas que le rodean? ;Evita o escapa de
situaciones que no le agradan, agobian o generan
ansiedad? La reaccién de alarma que crea en los de-
mds proporciona una atencién extraordinaria y
ofrece algunas opciones calmantes que, a su vez,
hacen que la persona siga recurriendo a ella para
pedir ayuda y aliviar, nuevamente, el dolor. El matiz
es casi imperceptible, pero importante: no es lo mis-
mo querer llamar la atencién que tener necesidad
de buscar atencién.

Las personas con autismo son mas vulnerables que
otros colectivos de personas con trastornos del
neurodesarrollo para manifestar comportamientos
autolesivos. La intervencion tendrd que ser cohe-
rente con la causa que provoca el comportamiento
autolesivo: ;reducir tensién?, ;regular la ansiedad y
el estrés?, ;aliviar la sensacion de vacio emocional
(alexitimia)?, ;comunicar dolor emocional?, ;bus-
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car cuidado y apoyo?, ;sentir el propio cuerpo?, ;li-
berar endorfinas?, ;es un ritual o un patrén de com-
portamiento? Algunas de las estrategias proactivas
estan basadas en la dieta sensorial (estrategias en
los casos en los que la persona es menos sensible al
dolor, o cuando la persona busca estimulacién por
problemas propioceptivos); en estrategias autorre-
gulatorias de la ansiedad; en el aprendizaje de siste-
mas alternativos y aumentativos de comunicacion;
o en descartar cualquier tipo de problema médico.
Algunas de las estrategias reactivas que habra que
valorar cuando la autolesion esta fuertemente ins-
taurada y el peligro fisico para la persona es muy
alto son los dispositivos de proteccion, los safety
places 'y, en los casos en los que asi se valore, la far-
macologia, entre otros, pero siempre bajo la cons-
tante supervisién de profesionales especializados y
como ultimo recurso.

En resumen, la autolesién debemos interpretarla
como una (inadecuada) estrategia de afrontamiento
para gestionar una variedad de estimulos y senti-
mientos negativos y abrumadores. Si la persona con
autismo no puede comunicarlo, debemos ser noso-
tros quienes identifiquemos las razones por las que
se autolesiona para generar, proponer y facilitar
otras habilidades que resulten menos dafiinas y més
adaptativas. S6lo con una teorfa integral basada en
resultados empiricos podemos adaptar aiun mas
nuestros esfuerzos de prevencién y tratamiento. De-
bemos comprender que el nivel de angustia que sien-
te alguien que se estd haciendo dafio a si mismo es
alto. La autolesion es, pues, un sintoma de un pro-
blema subyacente, por lo que si no detectamos y
solucionamos el problema, dejar de autolesionarse no
es un proceso facil. La contencion, fisica o farmaco-
l6gica, no basta. ‘Deshacerse del dolor sin dirigirse
a la causa mas profunda seria como apagar una alar-
ma de incendios mientras ain hay fuego’ [31].
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Introduction. The reasons underlying self-harm in persons with autism do not appear to have a single, straightforward and
simple explanation. Biological predisposition, certain psychological states involving stress, atypical sensory processing,
communication disorders, medical problems, and limited emotional regulation, among others, can lead persons with
autism to harm themselves.

Aims. In this article a distinction is drawn, first of all, between self-harm related to neurodevelopmental disorders, such as
autism, and self-harm linked to other psychiatric conditions. Second, a preliminary approach to an integrated model for
the understanding of self-harm in autism is proposed.

Development. Some of the hypotheses put forward to account for self-harm in autism are focused on atypical sensory
processing, on communication disorders and medical problems, and on emotional dysregulation.

Conclusions. The limited number of studies conducted in this area and the inconsistency of the data resulting from
them have led to great efforts being made to separate the facts from the suppositions in this subject. This modest initial
proposal makes it possible to draw up a roadmap to guide and help persons with autism, their families and professionals
in the process of reducing or eliminating this behaviour. It is suggested that self-harm should no longer be considered a
disruptive behaviour and that it should be interpreted instead as an (inadequate) self-regulatory response to stress.

Key words. Autism. Communication disorders. Emotional dysregulation. Medical problems. Self-harm. Sensory processing.
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