TRABAJO FIN DE GRADO

LA FAMILIA DEL NINO CON
TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA:
DE LA DETECCION A LA ACEPTACION

Grado en Pedagogia

AN Universidad
Xap) de Navarra

Facultad de Educacion y Psicologia
Autora: Adriana De Gofii Sanchez
Tutora: M2 Gabriela Orduna Allegrini
Curso Académico: 2014-2015






Resumen

Este trabajo tiene por finalidad dar a conocer las caracteristicas principales del
Trastorno del Espectro Autista para posteriormente describir la influencia del mismo en
el ambito familiar. Se tiene en cuenta a la familia como fuente de seguridad y
estabilidad para el nifio durante su desarrollo evolutivo y se lleva a cabo una
investigacion sobre como la presencia de una persona con esta alteracion influye en los
componentes dentro de esta institucion social. La llegada de un nifio con TEA al hogar
puede producir inseguridad, temor y desesperanza. Sin embargo, conforme los
progenitores van conociendo el trastorno que presentan sus hijos y recibiendo apoyo,
Ilegan a un grado de suficiente calma emocional que les permite aceptar la situacion en
la que se encuentran. Asi, los capitulos que componen el presente documento estan
estructurados como un camino que los padres van a ir siguiendo hasta comprender qué

les sucede a sus hijos y cémo afrontar esta realidad.

Palabras Clave: Trastorno del Espectro Autista, nifio, familia, impacto, padres,
deteccidn, diagndstico, aceptacion, apoyos a la familia, orientaciones, recursos,

colaboracion profesionales-familia.
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Introduccion

El presente Trabajo Fin de Grado corresponde a la asignatura de Pedagogia y
abarca un estudio bibliografico sobre el Trastorno del Espectro Autista, (a partir de
ahora TEA), concretamente en el &mbito familiar. La familia es la institucion sobre la
que directamente recae la atencion de los nifios y el entorno donde crecen y se
desarrollan. Quiza se hayan realizado muchas investigaciones sobre lo que supone el
TEA y sobre su presencia en el aula pero es igual de importante tener en cuenta éste

ambito destacado, de ahi su importancia en este trabajo.

Son varios los objetivos que se han planteado conseguir mediante la elaboracion
de este documento. Inicialmente, se pretende familiarizar al lector con las principales
caracteristicas del TEA y de las personas que presentan esta alteracion: definicion,
caracteristicas principales, dificultades y singularidades en funcion de la etapa
evolutiva. Posteriormente, recopilar informacion obtenida de diferentes fuentes para
llevar a cabo una descripcion de las diferentes fases que suponen para los padres la
llegada de un nifio con TEA al hogar. Asi, otro de los objetivos consistira en
proporcionar informacion sobre la afectacion de cada una de estas etapas en los
miembros de la familia. Por Gltimo, debido a las dificultades presentes en cada uno de
los momentos, se busca aportar orientaciones y pautas a seguir de manera que todas

estas vivencias sean mas faciles de sobrellevar por los progenitores.

Actualmente, y segun los Centros para el Control y la Prevencion de
Enfermedades’, la incidencia internacional del TEA es de 1/88. En Navarra, segin los
datos obtenidos de la Asociacion Navarra de Autismo, hay aproximadamente alrededor
de 250 familias de nifios menores de 16 afios afectadas. De esta manera y tal como se
puede apreciar, hay un namero significativo de familias que se enfrentan dia a dia a esta
alteracion. Por ello, puede ser de gran importancia la aportacion de este proyecto ya que
intentard servir de utilidad para las familias que estén atravesando por esta situacion, ya

sea anterior al diagnostico, durante el mismo o posteriormente.

!Los Centros para el Control y la Prevencién de Enfermedades son una agencia del Departamento de
Salud y Servicios Humanos de los Estados Unidos cuya responsabilidad a nivel nacional radica en el
desarrollo y la aplicacion de la prevencion y control de enfermedades, salud ambiental y la realizacion de
actividades de educacion y promocion de la salud.


http://es.wikipedia.org/wiki/Departamento_de_Salud_y_Servicios_Humanos_de_los_Estados_Unidos
http://es.wikipedia.org/wiki/Departamento_de_Salud_y_Servicios_Humanos_de_los_Estados_Unidos
http://es.wikipedia.org/wiki/Estados_Unidos
http://es.wikipedia.org/wiki/Enfermedad
http://es.wikipedia.org/wiki/Salud_ambiental

Los motivos e interés por el TEA son debidos al estudio de esta alteracion en
diversas asignaturas cursadas en la universidad y a la realizacion de las préacticas en
diferentes aulas especiales en las cuales se encontraban nifios con este trastorno. Me ha
interesado centrar este trabajo en el &mbito familiar debido a que es aqui donde los
pequefios pasan la mayor parte de su tiempo y son sus progenitores quienes van a tener
que enfrentarse a momentos dificiles, llegandose a producir incluso desajustes en la
situacion familiar. Asimismo, a nivel personal, este trabajo puede ser una buena
aportacion a mi carrera universitaria y también a mi futuro profesional ya que una de

mis aspiraciones futuras es la dedicacion a la Educacion Especial.

Con la elaboracion de este proyecto espero aprender a trabajar de manera
auténoma y con iniciativa, con el objetivo de desarrollar un trabajo de investigacion y
analisis que permita profundizar mis conocimientos sobre este trastorno en particular,

especialmente en el &mbito familiar.
En cuanto a la estructura, esta dividido en dos capitulos:

CAPITULO 1. "EN QUE CONSISTE EL TRASTORNO DEL ESPECTRO
AUTISTA". Se introduce al lector en la conceptualizacién del TEA. Se presentan la
definicion, sus principales caracteristicas, las dificultades presentes en las personas con
esta alteracion y las peculiaridades en funcién de la etapa evolutiva en la que se

encuentren.

CAPITULO 2. "LA FAMILIA: DE LA DETECCION AL DIAGNOSTICO". El
segundo capitulo esta centrado principalmente en el d&mbito familiar. Aborda una
descripcion de las diferentes situaciones que atraviesan los padres en el peregrinaje
desde que detectan conductas atipicas en sus hijos hasta que aceptan la alteracion de sus
pequefios. Por tanto en el se incluyen tres subapartados: En primer lugar, se describe el
proceso de deteccion y se detalla cuando suele darse esta fase, por qué se caracteriza,
cémo la viven los padres y qué pueden hacer éstos para afrontar esta etapa. Después, se
explica en qué consiste la fase de evaluacion diagnostica, qué es importante en la misma
y como la viven los progenitores. Por Gltimo, se hace referencia a las fases que se dan
desde el diagnoéstico hasta la aceptacion de esta alteracidon en sus hijos, destacando los
recursos y apoyos disponibles para que la familia se sienta arropada y afronte las

dificultades que se le presentan.



Capitulo 1: ¢ En qué consiste el TEA?

1.1. Definicién

Es muy importante y a la vez necesario que los progenitores de las personas con
TEA sepan en qué consiste este trastorno. De esta manera, cuanto méas familiarizados
estén con el mismo, mejor entenderan la manera en que sus hijos comprenden el mundo
y mejores estrategias de intervencion y adaptacion llevaran a cabo en el hogar,
mejorando la convivencia del mismo. Por ello, en este primer capitulo, se expondra
informacion que permitird comprender a las familias qué supone la presencia de esta

alteracion y sus principales caracteristicas.

Para comenzar con la definicion del TEA, es fundamental mencionar a dos
autores pioneros en el establecimiento de la misma, ellos son Leo Kanner y Hans
Asperger. Ambos destacan por ser quienes desarrollaron los primeros estudios de casos
de nifios con las caracteristicas propias del TEA.

Por un lado, Frith (1989) resalta que Kanner en su articulo publicado en 1938 en
la revista Nervous Child hablaba de este trastorno y mostraba su preocupacion por la
observacion de varios menores con unas caracteristicas muy diferentes a las ya
conocidas hasta ese momento. Las caracteristicas que define Kanner y que servirén para
describir a todos los nifios con TEA son: la soledad autista, el deseo de preservar la

invariancia y los islotes de capacidad.

Por otro lado, Hans Asperger, tras haber llevado a cabo numerosas
observaciones de los comportamientos y peculiaridades de las personas con TEA,
establecid unos rasgos que son aportados por Frith (1989) y que se exponen a

continuacion:

Nunca deja de estar presente esa peculiaridad caracteristica de la mirada... No establecen contacto
ocular, etc. [...] Los gestos y expresiones faciales son pobres, sin embargo, hay muchos
movimientos estereotipados. Estos no expresan significados. El uso del lenguaje siempre parece
anormal, poco natural. Los nifios siguen, por completo, sus propios impulsos, con independencia
de las exigencias del medio. Simplemente no estan preparados para aprender de los profesores ni
de otros adultos. Tienen areas de interés aisladas. Pueden tener una excelente capacidad para el

pensamiento l6gico abstracto. Hay creaciones originales de palabras. (pp.33-34)



Tras los estos dos autores, han sido muchos los que se han dedicado a escribir y
detallar el TEA. Asi, la Confederacién Espafiola de Autismo?, lo explica como “Una
alteracion que se da en el neurodesarrollo de competencias sociales, comunicativas y

linglisticas y de las habilidades para la simbolizacion y la flexibilidad”.

Otra de las definiciones a la que se le otorga importancia es la aportada por la
Autism Society of North Carolina® y citada por Gandara (2007), que considera que:
Los Trastornos del Espectro Autista (TEA), se refieren a un grupo de discapacidades del desarrollo
[...] que afectan a la capacidad de una persona para comprender lo que ve, oye y siente en general.
Es un trastorno cerebral que repercute sobre la comunicacion, la interaccion social y la conducta.
Los individuos con TEA tipicamente presentan dificultades para comprender la comunicacion
verbal y no verbal y aprender a relacionarse adecuadamente con otros individuos, objetos y
acontecimientos. No hay dos individuos con TEA iguales. Como su nombre implica, los TEA son
un espectro de trastornos que afectan a los individuos de manera diferente y con diversos grados
de intensidad. Ademds, los TEA frecuentemente se observan combinados con otras
discapacidades. (p.174)
Para finalizar este apartado, cabe destacar los datos aportados por Peralta (2011),
quien afirma que “el TEA afecta a la poblacion masculina en una proporcion de 4:1 con

respecto a la femenina” (p.27).

De este modo Y tras haber realizado un analisis de las definiciones aportadas por
autores pertenecientes al ambito del TEA, se pueden observar aspectos en los que
coinciden a la hora de explicarlo. Asi, se ha llevado a cabo una recopilacion de las
caracteristicas mas importantes que repiten. Afirman que el TEA es un trastorno
neuroldgico de origen bioldgico que afecta de por vida a las personas que lo tienen.
Repercute sobre la comunicacién verbal y no verbal, también en las habilidades para la
simbolizacion y la flexibilidad, en la interaccién con las personas y con el mundo y
sobre la conducta. Asimismo, muestran placer por comportamientos, intereses y
actividades estereotipadas. Y por Gltimo, aungue las personas que lo tienen, comparten
una serie de caracteristicas comunes, cada uno de ellos es diferente y el trastorno les

afecta en diferentes grados de intensidad.

2 Federacion Espafiola de Autismo. Extraido el 08 de marzo de 2015 de http://www.fespau.es/autismo-
tea.html (Pestafia de Inicio, apartado denominado ;Qué es el autismo?).

% Organizacién de autismo de Carolina del Norte. Se encarga de proporcionar recursos a las familias,
ayudar con problemas escolares, educar a las familias a través de talleres y de organizar grupos de apoyo
locales.



1.2. Caracteristicas definitorias

Las personas con TEA se caracterizan por presentar alteraciones en tres areas:
(1) Desarrollo Social, (2) Comunicacién y (3) Lenguaje y Conductas repetitivas e
inflexibilidad mental. Asi en 2007, la Autism Society of Ameérica, describio esta triada

presentada por Lorna Wing (Figura 1), considerandola fundamental para su diagndstico.

Socializacion

Flexibilidad e

Comunicacién 3 £ <
imaginacién

lHustracion 1: Triada de Wing.

Las singularidades que se pueden observar en las personas con TEA en cada una
de estas areas son:

1.2.1. Desarrollo social

Respecto al desarrollo social, una de las caracteristicas es la dificultad que
presentan para entablar relaciones sociales adecuadas. Como afirma Murillo (2012), en
las personas con TEA, las alteraciones en el area social estan presentes desde momentos
muy tempranos de su vida. De este modo, desde que las personas son muy pequefias ya
se puede apreciar en ellas una falta de conductas de intercambio social con respecto a
los nifios con desarrollo tipico de su misma edad. Ademas, los menores con TEA apenas
muestran mecanismos de atencién conjunta®. Esta ausencia de atencién conjunta tiene

un impacto en las posibilidades de aprendizaje social.

Otra de las peculiaridades que presentan es su escaso intercambio comunicativo
en las relaciones con iguales. Asi, presentan poco juego cooperativo y dificultades para

hacer amigos.

*Son aquellos que implican ser capaz de seguir la linea de mirada de otro, alternar la mirada entre el
adulto y el objeto asi como dirigir la atencion del adulto hacia determinados aspectos del entorno que
Ilaman especialmente su atencion.



1.2.2. Comunicacién y lenguaje

Cuando el nifio con TEA se encuentra en los comienzos de su desarrollo,
muchos de sus padres sospechan que presenta dificultades auditivas ya que no responde
a su nombre o a las indicaciones emitidas por sus progenitores. Como afirma Murillo
(2012), es a los 18 meses cuando las alteraciones en el lenguaje de las personas con
TEA empiezan a ser notorias y los padres empiezan a notar que algo no va bien en la

evolucion de sus habilidades comunicativas.

Segun Riviére (1997), Gandara (2007), Garcia (2008), Mundy (2011), y Hortal
(2014), todas las personas con TEA muestran alteraciones en esta area que nos ocupa.
Asi, presentan dificultades por un lado, en la comunicacién no verbal y por otro lado, en

la comunicacion verbal.

De acuerdo con Murillo (2012), un tercio de padres de estos nifios afirman que
sus hijos han sufrido una regresion en el desarrollo de su comunicacion; es decir, han
perdido capacidades linguisticas que habian adquirido con anterioridad. Y como explica
Artigas-Pallarés (2011), “el lenguaje estd pobremente avanzado, incluso puede estar
ausente. Existe un bajo repertorio de vocabulario y estd muy limitada para la capacidad

para la correcta construccion de frases” (p.312).
1.2.3. Conductas repetitivas e inflexibilidad mental

Murillo (2012), comenta que las personas con TEA, especialmente los nifios,
pueden permanecer durante mucho tiempo desarrollando actividades repetitivas sin un
objetivo aparente en las mismas. A menudo presentan estereotipias que son una serie de
manierismos motores que implican el movimiento de las manos o el cuerpo de manera

ritmica.

También, llevan a cabo actividades repetidas siempre de la misma manera en
situaciones 0 momentos concretos del dia y se resisten a cambios en el entorno o en las
rutinas diarias. Puede observarse en ellos la obsesién por determinados objetos

inusuales o temas de interés, lo que es considerado como inflexibilidad mental.

1.3. Funcionamiento mental

Ademas de las caracteristicas sefialadas en el apartado anterior, ha de afadirse

que el cerebro de las personas con TEA procesa la informacion de diferente manera que
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el de las personas con desarrollo neurotipico®. A continuacién se detallan algunos rasgos

de su funcionamiento mental:
1.3.1. Teoria de la Mente

Es definida como "La capacidad que tienen las personas para representar y
atribuir estados mentales en los otros: pensamientos, deseos, creencias, intenciones y/o
conocimientos"” (Hortal, 2014, p.41). Esta habilidad, no se desarrolla de la misma forma
en los nifios con TEA que en los nifios con desarrollo tipico. Asi, muestran dificultades
para comprender que el resto de las personas tiene propios pensamientos, deseos,
creencias, sentimientos y metas diferentes. Esta serie de incomprensiones hacen que las
personas con TEA no sean capaces de anticipar o entender las intenciones de los demas;

de ello se derivan alteraciones en su comportamiento y en las relaciones con iguales.
1.3.2. Disfuncion de la Integracién Sensorial

La mayoria de personas con TEA reaccionan ante los estimulos del entorno de
manera inusual y presentan dificultades en el procesamiento de la informacién que
perciben a través de los sentidos. Asi pues, pueden mostrar Hipersensibilidad e

Hiposensibilidad.

- Hipersensibilidad

Exceso de sensibilidad a los estimulos del entorno, algunos ejemplos de ello son:
no poder soportar el contacto con algunos materiales, sensibilidad excesiva a
perfumes, no soportar determinados sonidos, etc.

- Hiposensibilidad

Menor receptibilidad en la percepcién sensorial. Un ejemplo de ello seria la baja
sensibilidad al dolor.

1.3.4. Funciones ejecutivas

Como afirma Hortal (2014), "El funcionamiento ejecutivo es la capacidad de las
personas para mantener la mente en una tarea dada: mantener la atencion, controlar los
impulsos, evitar distracciones, planificar, solucionar los problemas, tener pensamiento
flexible y autocontrol™ (p.47). Las personas con TEA muestran una alteracion en el

desarrollo estas funciones. De ahi derivan sus problemas en aspectos organizativos y de

® Se entiende de todo aquel que tenga un desarrollo neuronal 0 mental tipico o comdn.
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planificacion, asi sus las dificultades para controlar sus impulsos y su inadaptabilidad a

los cambios.

1.4. Caracteristicas en las diferentes etapas evolutivas

De la misma manera, es conveniente que las familias conozcan los rasgos
propios de las personas con TEA en las diferentes etapas del desarrollo con la finalidad
de adecuar su actuacion a las caracteristicas de sus hijos. Asi, Hortal (2014), aporta una

descripcion de los mismos:
1.4.1. Primera Infancia: edad comprendida entre 0 y 3 afios

En las etapas méas tempranas, puede que no se aprecien diferencias en los bebés
con TEA con respecto a los bebés neurotipicos de su edad. Las dificultades suelen

identificarse entre el primer y segundo afio de vida.
1.4.2. Edad comprendida entre 3 y 6 afios

El comienzo de la escolarizacion es un proceso complicado ya que es durante
esta etapa cuando se inicia la socializacion entre los pequefios y empiezan a mostrar sus
dificultades. El desarrollo de las rutinas diarias, el control de esfinteres y el desarrollo
de la autonomia personal normalmente son los principales obstaculos para los nifios con
TEA.

1.4.3. Edad comprendida entre 7 y 12 afios

Durante este periodo, todos los menores tienen dificultades en el area de la
comunicacion y de interaccién. En este rango de edad los nifios con TEA difieren
mucho unos de otros, asi, mientras algunos de ellos pueden presentar discapacidad
intelectual, acudir a un colegio de Educacion Especial, presentar comportamientos
inapropiados y no ser autdbnomos, otros pueden no presentar discapacidad intelectual,
acudir a un colegio ordinario, haber adquirido la lectura, la escritura y las habilidades de

célculo.
1.4.5. Adolescencia

En esta etapa se perciben grandes diferencias entre los adolescentes con TEA y
los chicos neurotipicos de su edad. El inicio de la educacion secundaria, supone un reto

complicado. En esta etapa se apreciaran dificultades en la socializacion y el manejo de

12



emociones. Lo habitual es que si la intervencion educativa con estos jovenes ha sido la
oportuna, disminuyan sus conductas inadecuadas y sus manierismos motores Yy

acrecienten su autonomia y habilidades comunicativas.

Con la descripcion de las caracteristicas de las personas con TEA en las
diferentes etapas evolutivas finaliza este capitulo, en él se ha pretendido acercar al lector
a la conceptualizacion y comprension de los principales rasgos del TEA que le serviran
de utilidad para poder comprender de manera satisfactoria el posterior apartado,

centrado principalmente en el &mbito familiar.
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Capitulo 2: Procesos que atraviesa la familia del nifio con TEA

2.1. Introduccién al &mbito familiar

Para comenzar el presente capitulo, se considera esencial realizar una breve
definicion de la familia, institucion social en la que transcurre la mayor parte de la vida
de los nifios. Y como afirma Gomez (2006), es “la transmisora de los primeros
nutrientes bésicos, de las primeras experiencias emocionales y educativas, y su
adecuado funcionamiento garantizard la seguridad y estabilidad necesarias para el

desarrollo desde las primeras etapas evolutivas”. (p.45)

La llegada al hogar familiar de una persona que presenta TEA puede producir
cambios importantes en la vida de sus miembros (especialmente en la de los padres y
hermanos), afectando en mayor o menor medida su dinamica social interna. De acuerdo
con Doménech (1997), cualquier patologia presente en alguno de los componentes de la
familia alterard las relaciones y el ambiente de la misma. Esto es debido a que se
encuentran en una realidad no deseada y no imaginada y a menudo se preguntaran qué
es lo que han hecho mal, por qué les ha tocado a ellos, etc. (Martinez y Cuesta, 2012).
Sin embargo, esta afectacion en el hogar variara en funcion de la etapa en la que se
encuentren los progenitores del nifio, asi a medida que vayan familiarizandose con este
trastorno y aceptando la presencia del mismo en sus hijos, la convivencia va a ir siendo

mejor y los sentimientos de angustia de los padres van disminuir.

Dependiendo del momento en el que se encuentren los nifios con TEA y sus
familias, los profesionales y servicios por los que seran atendidos seran diversos. Por
ello, es importante que los progenitores conozcan quién se encargara de atender a sus
pequefios en cada momento. Asi, en la Tabla 1 pueden apreciarse todos los niveles de
deteccion y los correspondientes servicios implicados en los mismos. Esta ha sido
elaborada por el Grupo GETEA del Instituto de Salud Carlos Ill, y se expone a

continuacion:

Niveles Tipos de Servicios

Vigilancia del desarrollo - Servicios de Atencion Primaria.
- Escuelas infantiles.

15



- Servicios de Atenciéon Primaria, Servicios o

., - equipos de Salud Mental Infanto-Juvenil.
Deteccion especifica

- Equipos de valoracién y orientacion de los
Centros Base (Servicios Sociales).
- Equipos de Atencidn Temprana (educacién).

Diagnostico, evaluacién y seguimiento - Servicios interdisciplinarios® especializados.

-Centros de Atencién Temprana'.

-Unidades de Atencién Temprana (Servicios
Sociales).

-Centros de Desarrollo Infantil y Atencion
Temprana.

Intervencién temprana

Tabla 1: Tipos de servicios en funcién del momento en el que se encuentre el nifio (Hernandez, Artigas-
Pallarés, Martos, Palacios, Fuentes, Belinchdn, Canal, Diez, Ferrari, Hervas, Idiazabal, Mulas, Mufioz,
Tamarit, Valdizén, y Posada, 2005, p. 239).

En este capitulo se pretende describir las diferentes etapas que atraviesan las
familias de los nifios con TEA. Asi, inicialmente se describira el proceso de deteccion,
posteriormente, se explicara el proceso de evaluacién diagnéstica y finalmente se
detallara la fase de aceptacion del trastorno en sus pequefios. En cada una de las
situaciones descritas se afiadiran algunos ejemplos reales que representan coémo han sido
vividos por otras familias que se encontraban en la misma situacion. Y, finalmente se
proporcionan algunas pautas de orientacién para guiar a la familia en la bdsqueda de

ayudas y recursos en funcién de las etapas en las que se encuentren.

2.2. El proceso de deteccion de las primeras sefiales
En las primeras etapas, los bebés con TEA no presentan diferencias relevantes
con respecto a los nifios neurotipicos. Asi, durante los primeros meses, los padres
disfrutan de la felicidad que supone su llegada al hogar, y el nifio aparentemente va a ir
desarrollandose como sus semejantes. Los progenitores se hacen miles de preguntas
sobre como sera su futuro, muchos de ellos quieren que estudien una carrera, que

Ileguen lejos, etc.

Juan es el primer hijo de Félix y Eva. Cuando Juan nace, Félix y Eva sienten una gran alegria y

ocupan una gran parte de su tiempo en atender y mimar a Juan, mientras fantasean con un

® Son aquellos llevados a cabo por equipos pertenecientes a diferentes campos profesionales en este caso,
(psicologia, pediatria, psiquiatria y neurologia).
’El Libro blanco de la Atencién Temprana la define como “El conjunto de intervenciones dirigidas a
nifios y nifias de 0 a 6 afios, a su familia y al entorno, que tienen como objetivo dar respuesta lo mas
pronto posible a las necesidades transitorias 0 permanentes que presentan los nifios con trastornos en su
desarrollo, o que estan en riesgo de padecerlos”.
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montén de cosas que haran con él cuando este crezca: ir a pescar, salir a dar paseos por el campo,

jugar al scalextric, montar en bicicleta..., dejan volar su imaginacion sobre qué sera Juan de

mayor jarquitecto como Félix? o le gustaran mas las letras y querra ser maestro como su madre

¢Se casara? ;Tendra hijos? (Garate, 2012, p.434)

Sin embargo, a medida que el nifio vaya creciendo, los padres van a ir
apreciando que sus hijos no evolucionan como el resto (algunos de ellos no hablaran
apenas, no responderan a su nombre, mostraran interés por objetos inusuales o0 juegos en

particular, tendrén rabietas exageradas...) y seran dificiles de comprender.

Normalmente hasta los 3 afios que comienza la etapa escolar, los progenitores
son las personas que mas tiempo comparten con sus hijos. Por ello, en la mayoria de
ocasiones seran quienes presencien sefiales de alerta en el desarrollo de sus pequefios
debido a que no evolucionan como los menores de sus correspondientes edades..
También, en el caso de que el nifio acuda a una escuela infantil, pueden ser sus
educadores quienes sean conscientes de estos dignos atipicos y transmitan su
intranquilidad a los padres. Otra de las vias de deteccion posible es que el pediatra, en
una de las revisiones rutinarias, sea quién observe estas conductas en el nifio debido a
que su desarrollo no se corresponde con los hitos evolutivos para esa edad (no emite el
numero de palabras que deberia, no mantiene contacto ocular, no tiene intencion

comunicativa, etc.).

En lo que respecta a la edad de aparicion de indicadores inusuales en el
desarrollo mencionados, Tamara Mendoza, Psicologa de la Asociacion Navarra de
Autismo, (2015)® manifiesta que éstas suelen ser evidentes cada vez més hacia los 2
afios, momento en que se encuentran en segundo afio de guarderia.

"Tardamos bastante en darnos cuenta de que a Sergio le pasaba algo [...] Coincidié un poco con

la entrada en la guarderia a los 2 afios o asi, yo empecé a ver que el resto de nifios de la guarde

seguian cogiendo cada vez mas vocabulario y Sergio se estancd y tuvo como un pequefio
retroceso”. (Almudena, madre de Sergio. Autismo Madrid).

Es muy importante que las personas a quienes les corresponde identificar estos
sintomas de alerta, lo hagan cuanto antes porque la intervencion precoz va a ser la que
marcara su futuro. Cuanto antes se comience a trabajar con el nifio, mejor sera su

desarrollo y sus posibilidades de mejora. A pesar de ser muy deseable y necesaria, en la

8Se realiz6 una entrevista a la psicéloga de la Asociacién Navarra de Autismo el dia 7 de Abril del 2015
en la sede de la Asociacién. Durante la entrevista detalld las caracteristicas de los diferentes procesos que
se llevan a cabo en la misma y también datos significativos referentes al TEA.
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practica resulta sumamente dificil la deteccion temprana, y a muy pocos nifios con
sospecha de TEA se les deriva a servicios especializados antes de los 3 afios de edad.
(Hernandez et al., 2005).
"Yo ya notaba algo diferente en mi hijo. Aunque su desarrollo fisico era normal, Marc no
me entendia, no me comprendia cuando le hablaba. Recorrimos un largo camino de
profesionales (pediatra, neurélogo, psicélogo); un otorrino nos dijo que mejoraria mucho
si se le operaba puesto que su problema era la sordera. Esto nos preocupd mucho porque
no nos parecia que el nifio fuera sordo. Cuando escuchaba el ruido de la maquina de cortar el
césped, se tapaba las orejas, incluso era capaz de escuchar la moto de su papa mucho antes que
lo hicieran los demas. Respondia a los estimulos auditivos; yo tenia claro que no era sordo, pero
solo lo hacia ante los que él queria. Me hacia sentir mal cuando decian que yo no queria ver los
problemas de mi hijo o que no queria aceptar su discapacidad. jAl contrario! Yo queria

explicaciones™. (Madre de Marc. Hortal, 2014, p.161)

Debido a la necesidad de las familias, que son quienes en la mayoria de
ocasiones presencian estas sefiales y en general méas las desconocen, se ha llevado a
cabo una recopilacion de los signos que pueden observarse en los nifios con TEA. Estos
han sido definidos por diferentes autores como Boyd, Odom, Humphreys y Sam,
(2010), Hortal, Bravo, Mitja, y Soler, (2011) y Arnaiz y Zamora (2012), y pueden
apreciarse en las siguientes tablas. En la Tabla 2 aparecen los primeros indicadores que
pueden ser reconocidos en los menores y en la Tabla 3 aparecen representados sintomas
mas relacionados con la educacion y la comunicacion, los cuales seran evidentes de

manera posterior a los representados en la tabla 2.

Primeras sefiales de alerta que se pueden detectar en los nifios con TEA

- Manifiesta dificultades en las comidas: le cuestan los cambios de texturas y formas asi
como la introduccion de nuevos alimentos.

- Necesita ciertos rituales.

Alimentacion | - Puede tener dificultades en la deglucion.

- Algunos nifios llevan muy mal la alimentacion, mientras que a otros el alimento les
aporta una reduccion de la angustia.

- Le cuesta mucho dormirse y tiene el suefio muy ligero.

- Presenta insomnio, que puede estar acompafiado de actividades motoras (balanceo,
cabezazos).

Suefno - Puede tener insomnio silencioso o calmado: permanecen con los ojos abiertos sin
manifestar nada.

Desarrollo | - Incremento del perimetro craneal.
fisico

Tabla 1: Areas en las que la familia puede detectar las primeras sefiales. (Boyd et al., 2010, Hortal et al.,
2011, y Arndiz y Zamora, 2012.)
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Sefiales comunicativas, comportamentales, educativas y de relacion con el entorno

Comunicacion
Verbal

Comunicacién

- La intencién de comunicarse y del lenguaje estan afectadas en
mayor o menor grado.

- El lenguaje es superficialmente normal, con tendencia a la
repeticion estereotipada y formal.

- Poca presencia de vocalizaciones, prosodia inusual.

- Escasa coordinacion entre la comunicacion verbal y no verbal.

- Cuesta entenderle cuando cuenta alguna cosa, sobre todo por la
falta de informacion relevante en el discurso.

- Cuando se le llama por el nombre no responde (sensacién de
sordera ficticia).

- La iniciacion o seguimiento de las conversaciones esta en funcién
de que le tematica sea de su interés.

- Puede hacer preguntas o decir cosas de forma repetitiva.

- Puede manifestar emociones extremas: rabietas o grandes alegrias.

Comunicacién
No verbal

- Ausencia de respuesta a la comunicacién no verbal.

- Escasa coordinacion entre la comunicacion verbal y no verbal.

- Menos uso del indice para pedir.

- Limitacion en el uso del contacto ocular.

- Poca produccién de gestos.

- Suele tener poca expresividad facial.

- No identifica las sefiales no verbales que describen las emociones
de los demés.

Mecanismos de Atencidn
Conjunta

- Escasa iniciacién.

- Menos conductas de compartir objetos, experiencias, interés o
atencion.

- Escasa respuesta.

- Pocas conductas de mostrar, ensefiar.

Social

- Afecto atipico.

- Menos respuesta social e iniciacion.

- Menos interés en la interaccion social.

- Blsqueda de menos contacto fisico.

- Escasa imitacion.

- Poca sonrisa social.

- Menos mirada al rostro.

- Respuesta més baja al nombre cuando es llamado.

Conductas repetitivas o
restrictivas.

- Juego mas estereotipado y repetitivo con objetos.
- Posturas 0 movimientos mas repetitivos.

Otros sintomas asociados

- Temperamento: Ma&s pasivo o0 mas irritable.
- Atencién visual: Contacto visual atipico, latencia para
desengancharse de una fijacion visual o un estimulo no social.

Desarrollo motor

-Torpeza.

-Puede parecer patoso.

-Poco 4gil en juegos de coordinacion.

-Respuesta inusual a la estimulacion sensorial.

-Desarrollo psicomotor normal pero con habilidades diferentes.
-Presenta movimientos estereotipados; aleteos, o manierismos de las
manos cuando esta muy contento o aburrido.
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Manipulacién/Juego

- Prefiere jugar solo: no sabe seguir el hilo del juego ni de las
normas.

- Esta absorto ante los objetos.

- Su juego es ruidoso y cadtico: empieza y termina rapidamente; de
poca creacion.

- Las actividades son poco creativas: correr de un lado a otro o
deambular mirando pero no observando.

- Necesita sus rutinas porque le proporciona seguridad. Le
desagradan los cambios.

- Manipula los juguetes u objetos de forma estereotipada, no por la
funcién que puedan tener.

- Puede utilizar los juguetes para descargar su agresividad de forma
destructiva.

- Muestra dificultades para participar en juegos y dindmicas de

grupo.

Contacto con el entorno

- Parece estar desconectado.

- Presenta desinterés en el contacto con los demas.

- No muestra emociones de afecto.

- No reclama nuestra atencion.

- Es muy movido.

- Limitacion en la expresién y comprension de emociones.

- Se distrae con mucha facilidad.

- Le faltan recursos y habilidades de interaccion con los demés nifios.
- Muestra dificultades para detectar situaciones de peligro.

- Limitacion en el interés por los otros y respuestas limitadas a otras
personas.

- Presenta hipersensibilidades sensoriales, sobre todo de tipo auditivo
(le molestan mucho los ruidos).

- Presenta un bajo o discontinuo contacto ocular, sobre todo cuando
conversamos con él.

- Manifiesta rigidez conductual, es muy tozudo: quiere las cosas
ahora y como las pida.

- Llora sin motivo aparente y cuesta consolarlo.

- Falta de interés por compartir sus intereses y alegria.

- Tiene miedos exagerados.

- Limitacion en el desarrollo del juego simbdlico.

- Suele presentar dificultades en los cambios de rutinas y situaciones
ambientales.

Tabla 2: Sefiales de alerta que pueden apreciarse en el hogar. (Boyd et al., 2010, Hortal et al 2011, y

Arndiz y Zamora, 2012).

Los progenitores, desde el momento en el que observan en sus hijos pautas de

desarrollo inapropiadas se enfrentan al reto de descubrir qué es lo que esta ocurriendo.

También, se preguntan el por qué de estos comportamientos que muestran sus hijos.

(Benites, 2010). A continuacion, se describe el caso de una familia que detalla como

Vivio esta situacion:

"Naci6é como una nifia normal. Empez6 a mostrar algunas sefiales que creo que s6lo su madre

advirtio: no se cogia al pecho, se quedaba dormida. Luego lleg6 el poster: ese famoso poster que

teniamos alli, colgado en la pared, y que indicaba todo lo normal que tenia que hacer el primer

mes, el segundo, el tercero... pero en el tercero ya no encajaba, cogia posturas y actitudes raras

en la camita, no reaccionaba con las manos". (Padre de Laura. Hortal, 2014, p.58)
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Estos momentos de intranquilidad de los progenitores, se veran acrecentados por
la ausencia de indicadores bioldgicos en sus hijos que indiquen que pueden presentar
alguna discapacidad. Como afirma Murillo (2012), el hecho de que las personas con
TEA no muestran alteraciones fisicas observables, desconcierta a la familia a la hora de

tomar conciencia de este trastorno en sus hijos.

De este modo, esta situacion es un momento dificil de verdadera confusion y
frustracion en la familia. Segun Milena, Alonso, Canal, Martin, Garcia, Guisuraga,
Martinez, Herrdez y Herréez (2007), ser testigo de estas diferencias es muy doloroso,
genera ansiedad, temor y los progenitores precisan apoyo para afrontar estos momentos.
Es indudable que cuantas mas dificultades se aprecien en el desarrollo evolutivo de los
nifios, mayores seran las preocupaciones de los progenitores. Por ello, es importante que
las familias que estén atravesando esta fase soliciten ayuda a los profesionales

oportunos para que el diagnostico se realice lo mas temprano posible.

A continuacion, se exponen una serie de orientaciones para los padres ante las
primeras sospechas observadas en sus hijos y aportadas por Martos, Llorente, Gonzélez,
Ayuda y Freire (2008):

Mostrarse persistente en la ayuda para su hijo. Cuanto antes se comience a
realizar una exploracion al nifio antes comenzara el camino hacia un
tratamiento.

- Contactar con profesionales especializados que posean experiencia en el
tema.

- Exigir el uso de instrumentos de cribado o screening®. Uno de los més
utilizados, segun Tamara Mendoza, psic6loga de la Asociacion Navarra de
Autismo es el M-CHAT (Modified Checklist for Autism in Toddlers), que
ademas cuenta con una adaptacion y validacion a la poblacion espafiola (Ver
anexo 1). Otros serian el CAST, ASSQ, Escala Autbnoma, entre otros.

- Tener cuidado con la informacion encontrada en internet.

- En caso de que el nifio esté escolarizado en una escuela infantil o centro

escolar, debe consultarse este tema con los educadores del mismo para hablar

sobre la presencia de estas sefiales atipicas.

No son pruebas que sirvan propiamente para realizar el diagnéstico sino que son aquellas que alertan
sobre la conveniencia en seguir profundizando en la evaluacion del nifio.
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En la siguiente ilustracion, aparecen reflejados los procedimientos adecuados a
seguir por los servicios de Atencién Temprana ante un nifio con sospecha de presentar
TEA. Esta imagen puede guiar a los padres para conocer qué seria recomendable que

hiciesen los profesionales en el transcurso de las diferentes etapas.

ALGORITMO DE MANEJO DE SOSPECHA DE TEA EN AP

[ Vigilancia rutinaria del desarmmolio (0-6 anos) |

- Escalas de evaluacion del desamiio (1)
- Sefales de alerta (2)
- Factores de riesgo (3)
- Preocupacitn de los padres (4)

ffE:;f%“x. NO
" sospecha "
. de TEAZ(S) 4(
SI | / ..‘\‘
eoe descarta,
4‘ ¢ .L <:f ofro frastomo ;_,_
. del desamollo?,
Tiens entre — (7
Teene = 16 meses, 16-30 meses iene = 5 \\\\'\_r',/
edad o entre 30 de edad anos de edad
messs ¥ 5 anos
! !
Instrumeanto Escala sl
M-CHAT (6] Autonoma [6)
NO
-
-
‘Resuliadir..
&
p M-CHAT o ™ NO
E. Autdnoma
...
\xehaauc-? ,/
e
. Sy = . ¥
Remitir a Atencion especializada i . . '
i o Seguir viglancia
! i
Centros de Referencia L hasta los 6 afos )

llustracién 2 Recomendaciones ante un nifio con sospecha de TEA Ministerio de Sanidad y Politica
Social. (2009).

A modo de conclusion, ha de destacarse que este proceso de reconocimiento de
las sefiales de alerta es una de las mas poderosas vias para orientar y diagnosticar a las
personas con sospechas de presentar TEA. La deteccion temprana es imprescindible ya
que guia hacia una mejoria en el pronéstico de la mayoria de los nifios. (Peralta, 2011).
Por ello los progenitores, que son las personas que mas tiempo comparten con sus hijos,
deberan conocer los principales signos de alerta. Asi, se estara posibilitando una
intervencion temprana, que proporcione apoyos adecuados (individuales, educativos,
familiares y sociales), y que repercuta de manera muy positiva en la calidad de vida de
los nifios y en la capacidad de afrontamiento de sus familias. El objetivo ultimo de los
procedimientos de deteccion debe concretarse en una unica finalidad: la reduccion de la

demora del diagnostico, la consecucién de una evaluacion diagnoéstica ajustada a los
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parametros de los manuales validados internacionalmente y la intervenciéon en los
diferentes contextos en los que se desenvuelve la persona con TEA. (Arnéiz y Zamora,
2012).

2.3. El proceso diagndstico

Lo primero que necesitan los padres del nifio, cuando empiezan a notar
indicadores conductuales atipicos en sus hijos, es orientacion e informacion
proporcionada por profesionales (Schopler y Mesibov, 2014). Suele ser habitual que
exista un periodo de tiempo desde la deteccion de las primeras sefiales hasta la

obtencion de un diagnostico.

La edad media en la que se lleva a cabo este proceso en Espafia de acuerdo con
Arndiz y Zamora (2012), ha disminuido notablemente. En la mayoria de casos, y segun
los Centros para el Control y Prevencién de las Enfermedades™, suele darse un
diagnostico definitivo a los 2 o 3 afios de edad. A la hora realizarlo es muy importante
la "especializacion y experiencia clinica por parte de los profesionales y su adecuacion a
la edad cronoldgica y mental, historia del desarrollo, y evaluaciones previas que haya

recibido la persona” (Peralta, 2011, p. 321).

Es un proceso estrictamente clinico, complejo y costoso debido a que no existen
pruebas médicas como por ejemplo un analisis de sangre para poder identificarlo, sino
que, se evaltan una serie de indicadores conductuales y aspectos del desarrollo del nifio.
(Cuxart, 1997).

Con el fin de que los profesionales de la salud puedan valorar la presencia de
este trastorno, la Asociacion Americana de Psiquiatria (APA) establece una descripcion
clara sobre las categorias diagndsticas del mismo, que aparece recogida en el manual
diagnostico y estadistico de los trastornos mentales (Diagnostic and Statistical Manual
of Mental Dissorders, DSM). La edicion cuarta revisada de este manual (DSM-1V-TR),
proponia una clasificacion que incluye cinco diagndsticos dentro de la categoria

denominada TGD' entre los que se encontraba en TEA junto con el sindrome de

19 os Centros para el Control y Prevencién de Enfermedades (CDC) es la principal agencia de salud
publica en los EE.UU. Los CDC, con sede en Atlanta, es uno de los componentes operativos mas
importantes del Departamento de Salud y Servicios Humanos de los EE.UU.

1 Sus siglas significan Trastorno Generalizado del Desarrollo y englobaba las alteraciones en las que
estaban afectadas las areas de interaccion social, comunicacién y comportamientos, intereses y
actividades estereotipadas.
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Asperger, Sindrome de Rett, Trastorno Desintegrativo de la Infancia y Trastorno
Generalizado del desarrollo, permitiendo un diagnostico diferencial entre ellos. (Ver
anexo 2).

Actualmente, para la realizacion del diagndstico, se encuentra vigente desde
mayo de 2013, una nueva version de este manual (DSM-V) que ha propuesto dos
grandes cambios con respecto al anterior. EI primero ha sido sustituir la clasificacion
categorial de los TGD (un total de 5) por el establecimiento de una sola categoria
denominada TEA donde se incluyen Trastorno Autista, Sindrome de Aperger y

Trastorno Generalizado del Desarrollo no especificado. (Ver anexo 3).

El proceso de evaluacion del TEA lleva consigo una serie de fases, pueden no
ser las mismas en todos los contextos o lugares pero permiten transmitir una idea
general sobre los aspectos que se exploran y sobre los procedimientos llevados a cabo

en la misma. A continuacién, van a ser descritas:
2.3.1. Asistencia a los servicios de atencion primaria

Acudir a los servicios de atencidon primaria, en este caso el pediatra, para
consultar con ellos sus inquietudes acerca de las conductas inusuales de sus hijos.
También puede darse el caso de que este doctor, en una revision rutinaria, sea quién
observe en el nifio estas conductas atipicas. Algunos padres también han manifestado
que este profesional de la salud en un principio no les habia prestado mucha atencion
cuando le habian transmitido las preocupaciones por los comportamientos de sus nifios.

"Si no jugaba con otros era debido a que hasta los tres afios los nifios no socializan. Si no

comia en el cole era porque el cole es nuevo para él, si se cogia rabietas era por celos hacia su

hermana”. (Amaya Ariz, madre de Mario. Blog la alegria muda de Mario™?).

En cualquiera de los casos, ante la posibilidad de presentar un problema del
desarrollo, este profesional debera enviar al nifio al servicio correspondiente de atencién

especializada para una evaluacion mas completa, lo que se denomina derivacion.

2 Entrada del dia 31 de Mayo de 2011. Extraido el 6 de abril de 2015 de
http://laalegriamudademario.blogspot.com.es/2011 05 01 archive.html
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2.3.2. Derivacion®®

Concretamente en nuestro pais y como afirman Arnaiz y Zamora, (2012) los
organismos que forman parte de la derivacion, en el caso de que hablemos de nifios, son
los pediatras, equipos pediatricos de los hospitales, las Unidades de Salud Mental
Infanto- Juvenil, los Servicios de Atencion a la Infancia de los Servicio Sociales y/o los
Equipos Educativos de Atencion Temprana. No todas ellas en cada caso, sino en
funcion como estén organizados los servicios en cada zona geografica. Asi, este proceso
favorecera que el nifio con TEA sea evaluado por el especialista que corresponda, en
este caso el neuropediatra o psicélogo infantil. Normalmente las familias son enviadas a
centros que poseen un equipo multidisciplinar que se encargara de evaluar diferentes
areas (social, comunicativa, conductual, etc.).

2.3.3. Evaluacion diagndstica

En ella participan el nifio, la familia y los profesionales que la realizan. Se basa
en la observacion del comportamiento y la evaluacion psicoldgica del nifio en relacion
con su desarrollo cognitivo, su lenguaje y comunicacion y sus habilidades sociales.
Consiste en la recogida de informacién sobre indicadores conductuales de la persona,
tanto en el ambiente clinico como en otros contextos como son el hogar y el centro
educativo. También, como explican Arndiz y Zamora (2012) “ser& necesario recoger
datos sobre, la historia evolutiva del desarrollo, la capacidad intelectual y conducta
adaptativa, la comunicacion y lenguaje, la competencia social y la evaluacion de

intereses y actividades” (p.119).

En la evaluacion diagndstica se aplican una serie de pruebas de exploracion
directa para confirmar la presencia de este trastorno. (Ver tabla 4). La aplicacion de las
mismas servira para valorar como se relaciona y se comunica con los adultos e iguales,
la forma en que consigue las cosas que desea, como se implica en actividades de juego,
si muestra conductas inusuales, etc. Es fundamental que se exploren las competencias
del nifio relacionadas con las habilidades de comunicacion, asi como otros aspectos
relativos al desarrollo de las habilidades adaptativas, en funcidn de lo que se espera para

la edad del nifio. Ademas, lo mas adecuado seria que participasen en este proceso

Bproceso en el que el médico de atencién temprana, en este caso el pediatra, envia al nifio a la visita del
especialista pertinente. Un ejemplo seria cuando el pediatra “deriva” al nifio para que acuda a la consulta
del neuropediatra.
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profesionales de distintos campos (psiquiatria, psicologia, neurologia y pediatria) que

trabajasen en coordinacion.

Pruebas para la exploracién directa de la persona

Es la Escala de Observacién Diagnéstica del autismo Genérica. Es la
prueba de referencia a nivel mundial que permite llevar a cabo una
valoracion de las areas social y comunicativa y la sintomatologia
propia del espectro del autismo. Abarca un gran abanico de edades,
concretamente desde los nifios en edad prescolar no verbales hasta
adultos verbales.

ADOS-G: Autism Diagnostic
Observation Schendule-Generic
(Lord, Rutter, Lamventhal,
Pickles DiLavore y Risi, 2000).

ACACIA: Prueba para el Puede ser aplicada a nifios con una edad mental inferior a 36 meses.

Anadlisis de la Competencia Permite obtener perfiles concretos que conducen hacia un diagnostico
Comunicativa e Interactivaen | diferencial.

Autismo (Tamarit, 1994).

ADI-R (Autism Diagnostic Se considera la entrevista semi-estructurada mas eficaz para el
Interview) diagndstico del autismo y se realiza a las familias.

Tabla 4: Pruebas para la exploracion directa (Arnaiz y Zamora, 2012).

Es necesario que los progenitores conozcan como se realiza el proceso de
valoracion diagnostica ya que son participes del mismo. Por un lado, son la fuerte de
informacién méas importante para proporcionar datos sobre el desarrollo del nifio y
también son las personas que han solicitado la puesta en marcha de este proceso para la
valoracion de su hijo/a. Por otro lado, van a ser quienes apoyen a sus hijos a lo largo de
toda su vida, desde las edades mas tempranas hasta la edad adulta. (Arnaiz y Zamora,
2012).

La familia vivira este proceso de evaluacion con cierto nivel de estrés debido a
que su realizacién puede llevar consigo algo de tiempo (sobre todo si hay necesidad de
realizar otras pruebas complementarias) y a la preocupacion por los posibles resultados
del mismo. De esta manera, evaluacién diagnostica es un momento extraordinario para
escuchar a los padres y conocer sus preocupaciones. Es muy importante que los padres

se sientan arropados e informados por los profesionales que desarrollan esta labor.

Asi, se pretende concluir este apartado con una definicion aportada por el

modelo Iridia donde se manifiesta que

El objetivo final de una evaluacion debe ser ayudar a los padres a comprender a su hijo, saber
qué le esté sucediendo y las necesidades que tiene en el momento de la evaluacion, darles pautas,

resolver sus dudas y orientar recursos, asi como emitir un diagnéstico clinico. (p.7)
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2.4.Proceso de aceptacion tras la noticia del diagndstico

La noticia por parte de los profesionales manifestando que sus nifios tienen TEA,
causa en los padres un gran impacto y se producird en ellos una situacion de crisis
inicial.

Baron Cohen y Bolton, (1998) sefialan que la conmocién que supone la
valoracion diagndstica a los padres de los nifios con el trastorno que nos ocupa difiere al
que experimentan los progenitores de nifios con otro tipo de discapacidad. Esto se debe
a que, como se ha detallado con anterioridad, el TEA no se puede detectar hasta que el
nifio tiene una edad de dos o tres afios y la mayoria de los padres cuando acuden a la
consulta de un especialista ya han vivido momentos de preocupacion. De esta manera el
diagndstico de TEA no les "pilla" tan de sorpresa como les puede ocurrir a otros. Aun
asi, cuando el profesional les comunica que su hijo tiene TEA sigue suponiendo un
fuerte impacto en ellos.

"Inmediatamente después del diagnéstico, después de un afio buscando una definicién o
explicacion al comportamiento de mi hijo, al porqué de su ausencia de lenguaje, al por qué de
sus conductas, con el alma desgarrada no pude evitar sentirme aturdida y confundida. No sabia si
aceptarlo o pensar que podian estar equivocados, lo que si recuerdo perfectamente es que la
realidad del diagnéstico fue muy abrumadora. De pronto todos los suefios y esperanzas que
deposité como madre en mi hijo se esfumaron y dieron paso al miedo, a la angustia de no saber
cémo iba a ser su vida a partir de ahora". (Delfina Pérez. Fundacién Autismo Diario).

Sin embargo, no todas las familias reaccionan igual en este momento y ello
dependeréa de aspectos tales como (el grado de afectacion, el nivel de autonomia de sus
hijos o el nivel de comunicacion). También, las reacciones de los padres se ven
influenciadas por: el nivel de estabilidad psicologica que presenten, el apoyo que

reciban de sus familiares, amigos y profesionales. (Polaino, Domenech y Cuxart, 1997).

Para afrontar el duro golpe que ha supuesto para los progenitores esta
valoracion, necesitaran aceptar la alteracion que muestran sus pequefios. Este proceso
puede ser mas largo o menos en funcion de diferentes aspectos (severidad del trastorno,
nivel de autonomia del nifio, apoyos que recibidos, etc.). (Martinez y Cuesta, 2012).

Asi, Milena et al., (2007), destacan el transcurso de emociones mas comun que
atraviesa la familia desde que se enfrentan por primera vez al diagndéstico, hasta que lo
aceptan. Este servira de utilidad para que aquellas que se encuentren ante esta situacion

puedan entender mejor los cambios que van aconteciendo en sus propias emociones.
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- Estado de shock

No es de extrafiar que los progenitores, en el momento de diagndstico entren en

estado de shock y pierdan las ganas de hablar hasta pasado un periodo de
tiempo.
"Fue un palo terrible, dolorosisimo, probablemente el palo de los mas gordos que me
han dado en mi vida. Me meti en un tunel, yo lo asocio con un tinel oscuro dénde no
sabia muy bien hacia donde iba, hasta que empecé a ver la luz y la luz fue que tenia que

convencerme de que esto era para siempre y de que habia que asumir el dolor"”. (Inma,
madre de Jaime. Fundacion ALEPH-TEA).

"Cuando nos dieron el diagndstico por la mafiana y volviamos andando del centro
hospitalario, el mundo se hundio, te caes en un pozo profundo. Aquella tarde Mario se
murio, ese dia se murid y naci6 otro Mario pero no nacié ese mismo dia, nacié cuando
poco a poco pude aceptar que ya no tenia el nifio que yo queria. El pozo es muy grande

y duele mucho y yo perdi las ganas de hablar y no volvi a hablar de autismo hasta

dentro de meses". (Amaya Ariz, madre de Mario. Blog: La alegria muda de Mario™).

- Confusion
Al recibir un diagndstico, muchos de los progenitores se sienten confundidos
debido al desconocimiento y las dudas en torno a este trastorno. Esta confusion
ird reduciéndose poco a poco a medida que los padres van teniendo
conocimientos sobre el TEA.

- Impotencia
Muchos padres afirman haberse sentido impotentes debido a la incapacidad de
cambiar esta condicion en sus nifios.

- Iray Rabia
Son sentimientos que surgen en los padres al enfrentarse a una situacion
repentina y desoladora. En ocasiones, trataran de buscar un culpable o
responsable de la situacion en la que se encuentran.

- Culpabilidad
En ocasiones los padres se atribuyen sentimientos de culpa. Un ejemplo de ello
se muestra en el siguiente testimonio aportado por Hortal (2014):

"Yo durante muchos afios-mas de diez- tuve sentimiento de culpa. Como si yo fuera la

culpable de su discapacidad, pero nunca me hundi, siempre luché por él. No sé por qué,

es un tipo de trastorno que mucha gente no entiende™ (Madre de Jordi, p.144).

1 Blog La Alegria Muda de Mario (31 de Mayo de 2011). Extraido el dia 06 de abril de 2015.

28



- Sensacién de perder el control

Al principio es normal que los padres no sepan hacia donde dirigirse o a donde
deben acudir. A medida que vayan conociendo el trastorno de sus hijos y los
recursos que tienen a su disposicion podran conseguir abundantes logros.
- Aceptacion
Finalmente sentirdn una sensacién de aceptacion de la alteracién que presentan
sus hijos. Esto significara que los padres estaran preparados para luchar por sus
pequenfos.
"Ahora, cuando sales, eres inmensamente mas feliz que cuando caes y ahora no lo

cambio por nada. Claro que preferiria que no tendria TEA, pero si lo tiene que sea

conmigo”. (Amaya Ariz, madre de Mario. Blog: La alegria muda de Mario).

"Madurando mi dolor, aceptando mi nueva realidad, una vez derramadas todas las
lagrimas de impotencia, de mis pensamientos negativos, de mi frustracién, que no eran
maés que un obstaculo en mi camino, no podia permitir que el destino tuviese escrito lo
gque muchas personas piensan de un nifio con autismo. Es mi deber como madre escribir
su camino teniendo claro que el autismo no iba a arrebatarme el amor mas grande del
mundo. Lo cogi en mis brazos y mirando sus ojos, que no me miraban pero si  sentian,
hice una promesa que venia de lo mas profundo de mi alma y que podriaser  muy
dificil de cumplir, pero necesitaba hacérsela a mi nifio especial para crear en mi,
confianza y lealtad, hacia éI". (Delfina Pérez. Fundacion Autismo Diario).
De este modo, con el tiempo, y con los apoyos necesarios, la familia desarrollara
estrategias adecuadas de afrontamiento de la situacién que le permitiran crear nuevas

ilusiones y esperanzas (Benites, 2010).

Como afirma Domenech (1997), "se ha demostrado reiteradamente que existe
una relacién estrecha entre la adaptacion familiar y el clima en el hogar y los apoyos
sociales" (p.105). Estos apoyos pueden ser externos, intrafamiliares y personales.

Los apoyos externos, pueden ser de dos tipos: formales (aquellos que se reciben
a cambio de un intercambio econdmico, un ejemplo de ello puede ser la asistencia
realizada por profesionales) o informales (aquellos que no conllevan un intercambio
econdémico y son proporcionados por la familia, amigos, vecinos, asociaciones de
padres de nifios con TEA, etc.). Para que la adaptacion familiar sea llevada a cabo con

éxito, ambos apoyos tipos de apoyo descritos seran necesarios (Bristol 1984).

Otro tipo de ayuda al que hace referencia Domenech (1997), son los apoyos

intrafamiliares entre los que principalmente se encuentra la unidad familiar, que
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conducird hacia una mejor capacidad de resistencia y adaptacion. Para conseguirla, es
vital la implicacion de ambos progenitores en el problema de sus nifios. Asi, cuanto méas

unida esté la familia, mejor se afrontaran las dificultades.

Por dltimo, este autor menciona los apoyos personales. Para alcanzar la
aceptacion del trastorno que presentan sus hijos y para hacer frente a las dificultades,
también sera necesario que los padres desarrollen algunas competencias personales. En
primer lugar, una cualidad necesaria es la fortaleza o resistencia a los acontecimientos
estresantes. Otra de las competencias, que necesitan desarrollar los padres es la
resiliencia que supone sobreponerse a periodos de dolor emocional y situaciones
adversas. La Ultima cualidad citada es la autoestima, que supone creer que uno va a ser

capaz de afrontar la situacién y de poder ayudar a su hijo o hija.

Sin embargo, la recepcion de estos apoyos puede variar de una familia a otra.
Asi, los padres que mas Utiles los consideran presentan menores niveles de estrés que el
resto. Aunque también es cierto que la vision de estos recursos por parte de los
progenitores se vera influenciada por el nivel de afectacion de esta alteracion en sus
hijos e hijas. De esta manera, en el logro de la aceptacion familiar no es importante
solamente recibir apoyo, sino que es esencial la forma en que los padres perciben estas
ayudas. Es decir, que sientan que se les quiere ayudar y que se les estd ayudando
(Martinez y Cuesta, 2012).

Asi, a continuacion se detallan orientaciones y recursos para los padres
relacionados con los tres grupos de apoyos anteriormente descritos. Estos guiaran a las
familias hacia la consecucion de la aceptacion y el afrontamiento de la evaluacion
diagndstica de sus hijos e hijas. Es muy importante darlos a conocer desde los primeros
momentos, para ayudar a los progenitores a sobrellevar esta situacion de la mejor
manera posible. Algunos de ellos aparecen representados en una guia realizada por
Behdrquez, Alonso, Canal, Martin, Garcia, Guisuraga, Martinez, Herrdez y Herraez
(2008), desde donde se aportan algunos consejos que pueden servir a los padres en este

dificil momento:

- Hablar de lo que les sucede

Al hablar con personas cercanas a ellos, los padres se sentirdn apoyados y

acompariados y percibiran que no estan solos en el camino.
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Tener ideas vy actitudes positivas

Tener ilusiones positivas ayuda a la solucion de problemas y proporciona
esperanza y confianza. Supone poder encontrar la mejor solucidn a la situacion.

Buscar apoyo social

Buscar apoyo en las personas que rodean a la familia (familiares cercanos,
abuelos, otros padres, compafieros de trabajo...).

Buscar apoyos Yy recursos

Los padres deben conocer los servicios y recursos mas apropiados para sus hijos.
Existen gran cantidad de profesionales e instituciones que pueden ayudar
notablemente en la mejora de los nifios y en la mejora de los padres.

Ser pacientes

Los padres deben ser pacientes con los logros, las capacidades, las dificultades y

aprendizajes de sus hijos.

También, Hortal (2014) propone algunas orientaciones para las familias:

Buscar apoyo de profesionales especializados

Estos profesionales pueden ser pertenecientes a diversos campos (médicos,
psicologos, pedagogos, logopedas, psicopedagogos). Ellos son la principal
fuente de informacion y quienes colaborardn en la solucion de las dudas e
inquietudes que puedan presentar las familias. También, son quienes deben
proporcionar a los padres pautas sobre como desarrollar la intervencion con sus
hijos y sobre su actuacion ante determinadas conductas y comportamientos.
También, en el proceso de aceptacion tienen un papel muy importante porque
seran quienes transmitan orientaciones sobre los recursos mas adecuados para
cada familia en particular, en funcion de sus necesidades. (Doménech, 1997).

Colaborar con los profesionales y con la escuela

Durante las primeras etapas del desarrollo, los padres y los educadores, en caso
de que el nifio acuda a la escuela infantil, son quienes mas tiempo comparten
con los nifios y sus principales terapeutas. Por ello, es esencial que ambos
mantengan una estrecha relacién y compartan las actuaciones y objetivos
planteados con cada uno. Por ejemplo, un aspecto fundamental es llevar a cabo
las mismas pautas educativas en el hogar y en el centro donde el nifio este

escolarizado, para gue las intervencion sea mas adecuada.
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Informar a su familia y amigos sobre las dificultades de su hijo

Por un lado, es esencial que las personas que se relacionan con el nifio conozcan
las principales caracteristicas del TEA, asi podran comprender sus conductas e
interactuar con el de manera adecuada.

Contactar con un grupo de padres que hayan vivido esta situacién y estan

informados sobre el tema, 0 con alguna asociacion que pueda proporcionarles

apoyo e informacién

En muchas ocasiones los padres se enfrentan a momentos de incomprension,
aislamiento e incluso algo de culpabilidad. Asi, para ellos es muy importante el
contacto con otras familias que han pasado por su misma situacion. La mayoria
reconoce que desde sus inicios en una asociacion de padres de nifios con TEA,
su vida cambi6 porgue alli les apoyaron de manera excepcional desde el primer
momento en que acudieron. Estas asociaciones tienen un papel muy importante
como proveedores de atencion, defensoras de derechos para las personas con
TEA vy sus familias e impulsan una sociedad mas justa e igualitaria. Son lugares
dotados de profesionales especializados con los que la familia puede
intercambiar informacion. También, en ellas los progenitores reciben formacion
con respecto a la alteracion que presentan sus hijos, algunos ejemplos de ellos
son: cuales son las terapias que mas favorecen a sus hijos, como deben intervenir
en el hogar, como actuar con los hermanos, como actuar ante las conductas
inadecuadas de sus hijos, etc. Del mismo modo, tienen la oportunidad de
establecer relaciones con otros padres que han atravesado por esta situacion. Asi,
pueden recibir consejos de los mismos, sobre qué es recomendable hacer en cada
situacidn, cuales son las mejores terapias, las mejoras que han ido obteniendo en

sus hijos, etc.

Desarrollar una rutina estructurada para el cuidado de su hijo

Los nifios deben aprender a ser flexibles y hacer frente a las rutinas diarias. De
esta manera, el desarrollo de estos habitos, proporcionaréa al nifio seguridad, hara
que comprenda mejor el mundo que le rodea, favoreceran su autonomia y
facilitaran la dinamica familiar.

Buscar tiempo para usted, su pareja y para sus otros hijos

Es importante que la familia cuide de su propia salud, y se tome tiempo para

descansar, no debe olvidarse que su bienestar es importante.
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- Llevar a su hijo a conocer distintos lugares y personas

Es muy importante para la adaptacion de los nifios y para la mejora de su
conducta social, el contacto con diferentes entornos.

- Aprender sobre el TEA para emprender las acciones necesarias para el

desarrollo de su hijo

Los progenitores que mas satisfacciones obtienen con los logros alcanzados en
sus pequerios son aquellos que han decidido formarse en este trastorno y asumen
esta experiencia como un reto. De esta manera, sabran gestionar adecuadamente

los recursos en funcion de las necesidades de sus hijos e hijas.

Durante el proceso de aceptacion y el posterior a éste, la familia debe convivir
con el nifio. A la hora de desarrollar esta convivencia, los padres también tienen un
papel fundamental debido a que deben adaptarse a las necesidades requeridas por sus
hijos (adaptacién del hogar, manejo de pictogramas, modificacién de conducta, etc.).
Para conseguir una adecuada convivencia, sera esencial la posesion de unas expectativas
realistas en sus hijos, y el mantenimiento de un clima familiar de calidad. Los padres
han de encargarse de propiciar un clima donde la comunicacion sea constante y donde
se aprecie que son una familia unida. En el (Anexo 4) pueden verse unas pautas para los

progenitores a la hora de convivir en el hogar.
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Conclusiones

El TEA es un trastorno neuroldgico de origen biologico que afecta de por vida a
las personas que lo tienen. Repercute en la comunicacion verbal y no verbal, en las
habilidades para la simbolizacion y la flexibilidad, en la interaccion con las personas y
con el mundo y sobre la conducta. Aungue todas las personas que lo tienen presenten
unas caracteristicas en comun, la afectacion, cada persona con TEA es diferente.
Comprender qué es el TEA, como afecta al desarrollo de sus hijos y como se puede
realizar la mejor intervencion adaptada a las necesidades de cada uno es un reto muy
importante para los progenitores, que seran quienes mas tiempo compartan con sus hijos

y su principal apoyo.

Inicialmente llegada de un nifio con esta alteracién al hogar producird cambios
importantes que afectardn a la dinamica familiar. En un primer momento, tendré lugar el
proceso de deteccion en el que se aprecien comportamientos inusuales en el desarrollo
de sus hijos. En la mayoria de casos, son los padres quienes son conscientes de estas
conductas atipicas aunque también pueden presenciase en el centro escolar o en las
revisiones rutinarias del pediatra. Se caracteriza esta fase por ser un momento de gran
preocupacion y angustia y es importante que se conozcan las principales sefiales de
alerta que conduzcan hacia un diagnostico lo mas temprano posible, lo que conllevara

una intervencién precoz que mejorara la proyeccion de futuro.

Una vez se han detectado estos signos, tendrd lugar la etapa de realizacién
diagnostica, y se caracteriza por la observacion de las conductas del nifio en diferentes
contextos. Este proceso también va a ser dificil para la familia, por lo que es importante
que se sientan escuchados, comprendidos, tengan la oportunidad de hacer preguntas y se
tengan en cuenta sus preocupaciones. El objetivo final de una evaluacién debe ser
proporcionar ayuda a los padres a comprender a su hijo, que conozcan las necesidades que
tiene en el momento de la evaluacion, darles pautas, resolver sus dudas y orientar a

recursos, asi como emitir un diagnostico clinico.

La noticia del diagndstico de TEA, supone un duro golpe para los progenitores
debido a que se encuentran ante una situacién inesperada y no deseada. Para atravesarla
con éxito, es esencial que los padres busquen apoyos que les ayuden a alcanzar la fase

de estabilidad emocional en la que acepten la alteracion que presentan sus hijos.
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De esta manera y por todo lo comentado anteriormente, las conclusiones de este

trabajo son:

Los padres y madres deben sentirse apoyados y percibir que no se encuentran
solos durante las diferentes etapas que atraviesan. De esta manera, los
profesionales, ademas de recibir formacion correspondiente a su area profesional en
concreto, tienen que estar preparados y formados para llevar a cabo este
acompafamiento a las familias. Es vital crear un clima célido, acogedor, empatico,
donde la familia se sienta arropada, donde pueda expresar libremente sus miedos y
donde pueda hallar el apoyo que necesita.

El modelo de comportamiento “ideal” englobaria padres educadores, positivos y
realistas, entregados al desarrollo de sus hijos y abiertos a cualquier tipo de

ayuda o apoyo externo.

Tras esta investigacion, quedaria pendiente realizar otra complementaria centrada
principalmente en el impacto que supone la presencia de un nifio con TEA en sus
hermanos. Esto es debido a que ellos también atraviesan momentos complicados y
en muchas ocasiones no entienden por qué sus hermanos no quieren jugar con ellos,
no les hacen caso, etc. También deben recibir orientaciones para aprender a tratar a

su hermano del modo que necesita.

A partir de este estudio, seria necesario la realizacion de una encuesta a los
padres y madres de los nifios con TEA para poder valorar como les afecta la
presencia de esta alteracion en sus hijos, qué necesidades presentan en cada uno
de los momentos que atraviesan, cuales son los apoyos que mas aprecian, qué es
lo que mas valoran de los profesionales que atienden a sus hijos, etc. A través de
los resultados de esta encuesta, se podria elaborar un protocolo de actuacién con
la familia en cada una de estas etapas por parte de los diferentes profesionales

que les atienden.

Una dificultad que se ha encontrado es la escasa bibliografia centrada en como
afectan estos procesos en la familia, la gran mayoria estaba dirigida hacia la mera
descripcion de los procesos pero no a la vivencia de cada uno de ellos por los

progenitores.

A continuacion se presenta un breve relato que permite reflejar el proceso de

aceptacion del diagnostico de autismo por parte de la familia, proporcionando dentro de
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la dificultad de la situacion, una mirada de esperanza. Como se podra observar en él,
para que la familia disfrute de sus nifios con TEA y perciba las cosas maravillosas que

estos proporcionan, deben aceptar la situacion en la que se encuentran inmersas.

Cuando vas a tener un bebé es como planear unas vacaciones fabulosas en Italia. Compras
un montén de guias y haces tus maravillosos planes. El Coliseo. El David de Miguel Angel.
Las gondolas de Venecia. Puede que aprendas algunas frases utiles en italiano. Es todo

muy emocionante.

Después de meses de ansiosa anticipacion, finalmente llega el dia. Preparas tus maletas y
alla  vas. Varias horas més tarde el avidn aterriza. La azafata viene y dice: "Bienvenido

a Holanda".

- ¢Holanda? - dices -. ;Cdémo que Holanda? Yo me embarqué para Italia. Se supone que
estoy en Italia. Toda mi vida he sofiado con ir a Italia.
- Pero ha habido un cambio en la ruta de vuelo. Han aterrizado en Holanda y aqui

se debe quedar.

Lo importante es que no te han llevado a ningun lugar horrible, asqueroso y sucio, lleno de

pestilencia, hambruna y enfermedad. Simplemente es un sitio diferente.

Asi que tienes que salir y comprarte nuevas guias. Y tienes que aprender una lengua
completamente nueva. Y conoceras a un grupo entero de gente que nunca habrias

conocido.

Simplemente es un sitio diferente. Camina a un ritmo més lento que Italia, es
aparentemente menos impresionante que Italia. Pero cuando, después de haber estado un
rato alli, contienes el aliento y miras alrededor, empiezas a notar que en Holanda hay

molinos de viento. Holanda tiene tulipanes. Holanda tiene incluso Rembrandts.

Pero todo el mundo que conoces esta muy ocupado yendo y viniendo de Italia y todos
presumen muy alto de qué maravillosamente se lo han pasado en Italia. Y, durante el resto

de tu vida, diras "Si, ahi era donde se suponia que yo iba. Eso es lo que habia planeado."

Y ese dolor nunca, nunca, nunca, se ira, porque la pérdida de ese suefio es una pérdida muy

importante.

Pero si te pasas la vida quejandote del hecho de que nunca llegaste a Italia, puede que
nunca tengas libertad para disfrutar de las cosas, muy especiales, maravillosas, de

Holanda.

Por Emily Pearl Kingsley
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ANEXO 1

Cuestionario de Autismo en la Infancia-Modificado (M-CHAT)

Por favor, rellene lo que su hijo hace habitualmente. Trate de responder a todas

las preguntas. Si la conducta es poco frecuente (ej. la ha observado una o dos veces),

responda "No".

1. ¢Disfruta su hijo cuando se le balancea, se le hace saltar sobre Si No
sus rodillas...?

2. ¢Muestra su hijo interés por otros nifios? Si No
3. ¢Le gusta a su hijo subirse a las cosas, como p.ej. las escaleras? Si No
4. ¢ Disfruta su hijo jugando a cucu-tras o al escondite? Si No
5. ¢Su hijo simula alguna vez, por ejemplo, hablar por teléfono o Si No
cuidar a las mufiecas o imagina otra cosa?

6. ¢ Utiliza su hijo alguna vez su dedo indice para sefialar pidiendo Si No
algo?

7. ¢Utiliza su hijo alguna vez su dedo indice para sefalar Si No
mostrando su interés en algo?

8. ¢Puede su hijo jugar apropiadamente con juguetes pequerfios (ej. Si No
coches o bloques) sin metérselos en la boca, toquetearlos o tirarlos

unicamente?

9. ¢Le acerca su hijo alguna vez objetos para ensefiarselos? Si No
10. ¢Le mira su hijo a los ojos durante mas de uno o dos Si No
segundos?

11. {Su hijo parece hipersensible a los ruidos? (ej. tapandose los Si No
oidos)

12. ¢ Responde su hijo con una sonrisa a su cara 0 a su sonrisa? Si No
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13. ¢Le imita su hijo? (ej. poner una cara que su hijo imita) Si Si

14. ¢ Su hijo responde cuando se le Ilama por su nombre? Si No
15. Si usted sefiala un juguete al otro lado de la habitacion, ¢su Si No
hijo lo mira?

16. ¢Anda su hijo? Si No
17. ¢ Mira su hijo a las cosas que usted esta mirando? Si No
18. ¢Hace su hijo movimientos raros con los dedos cerca de su Si No
propia cara?

19. ; Trata de atraer su hijo la atencion sobre su propia actividad? Si No
20. ¢Alguna vez ha sospechado que su hijo era sordo? Si No
21. ¢Entiende su hijo lo que dice la gente? Si No
22. ¢A veces su hijo se queda mirando fijamente al vacio o Si No
deambula sin ningan propdsito?

23. ¢Mira su hijo a su cara para observar su reaccion cuando se Si No

enfrenta con algo desconocido?

Tabla 3: Extraida de Robins, Fein, Barton, y Green, (2001).
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ANEXO 2

Criterios para el diagndstico TEA DSM-IV-TR

A. Existe un total de 6 (0 mas) items de 1, 2,3, con por lo menos dos de 1, y uno de 2 y
de 3:

1. Alteracion cualitativa de la interaccion social, manifestada al menos por dos

de las siguientes caracteristicas:

a) importante alteracién del uso de mdltiples comportamientos no
verbales, como son contacto ocular, expresion facial, posturas corporales y gestos

reguladores de la interaccion social.

b) incapacidad para desarrollar relaciones con comparieros adecuadas al
nivel de desarrollo.

c) ausencia de la tendencia espontanea para compartir con otras personas

disfrutes, intereses y objetivos (p.ej., no mostrar, traer o sefialar objetos de interés).
d) falta de reciprocidad social o emocional.

2. Alteracion cualitativa de la comunicacion manifestada al menos por dos de las

siguientes caracteristicas:

a) retraso o ausencia total de desarrollo del lenguaje oral (no acompariado
de intentos para compensarlo mediante modos alternativos de la comunicacion, tales

como gestos 0 mimica).

b) en sujetos con un habla adecuada, alteracion importante de la

capacidad para iniciar o0 mantener una conversacion con otros.

c) utilizacion estereotipada y repetitiva del lenguaje o lenguaje
idiosincrético.

d) ausencia de juego realista espontaneo, variado, o de juego imitativo

social propio del nivel de desarrollo.

3. Patrones de comportamiento, intereses y actividades restringidas, repetitivas y
estereotipadas, manifestados por lo menos mediante una de las siguientes

caracteristicas:
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a) preocupacion absorbente por uno 0 mas patrones estereotipados y

restrictivos de interés que resulta anormal, sea en su intensidad, sea en su objetivo.

b) adhesion aparentemente inflexible a rutinas o rituales especificos, no

funcionales.

C) manierismos motores estereotipados y repetitivos (p.ej., sacudir las

manos o dedos, 0 movimientos complejos de todo el cuerpo).
d) preocupacion persistente por partes de objetos.

B. Retraso o funcionamiento anormal en por lo menos una de las siguientes areas, que
aparece antes de los tres afios de edad: 1 interaccién social, 2 lenguaje utilizado en la

comunicacion social o 3 juego simbdlico o imaginativo.

C. El trastorno no se explica mejor por la presencia de un trastorno de Rett o de un

trastorno desintegrativo infantil.
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ANEXO 3

Criterios para el diagnéstico de TEA (DSM-V)

A. Déficits persistentes en la comunicacion e interaccion social a lo largo de
diferentes contextos, que no se explica por retrasos evolutivos de caracter general, y se

manifiesta en todos los sintomas siguientes:

1. Dificultades en reciprocidad socio-emocional; rango de comportamientos
que van desde mostrar acercamientos sociales inusuales y problemas para mantener el
flujo de ida y vuelta normal de la conversaciones, pasando por un reducido interés por
compartir intereses, emociones y afecto y responder a ellos, hasta una falta total de

iniciativa de la interaccion social.

2. Deficits en conductas comunicativas no verbales usadas en la interaccion
social; rango de comportamientos que van desde mostrar una marcada dificultad para
integrar conductas comunicativas verbales y no verbales, pasando por anomalias en el
contacto visual y el lenguaje corporal, y déficits en comprender y usar la comunicacién

no verbal, hasta una falta total de expresividad emocional o gestual.

3. Dificultades para desarrollar y mantener relaciones apropiadas para el
nivel de desarrollo (méas alla de aquellas desarrolladas con los cuidadores); rango de
comportamientos que van dese dificultades para ajustar el comportamiento en diferentes
contextos sociales, pasando por dificultades para compartir juegos de ficcién y hacer

amigos hasta una ausencia aparente de interés en la gente.

B. Patrones repetitivos y restringidos de conducta, actividades e intereses, que se

manifiestan en al menos dos de los siguientes sintomas:

1. Conductas verbales, motoras o uso de objetos estereotipados o repetitivos
(ej., movimientos motores estereotipados, ecolalia, uso repetitivo de objetos, frases

idiosincraticas).

2. Adherencia excesiva a rutinas, patrones de comportamiento verbal y no
verbal ritualizado o resistencia excesiva a los cambios (ej., rituales motores, o
insistencia en comer siempre 1o mismo o en seguir siempre el mismo camino, preguntas

repetitivas o malestar extremo ante pequefios cambios).
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3. Intereses restringidos, intereses obsesivos que son anormales por su
intensidad o el tipo de contenido (ej., apego excesivo 0 preocupacion excesiva con

objetos inusuales, intereses excesivamente circunscritos o perseverantes).

4. Hiper- o hipo- reactividad sensorial o interés inusual en aspectos del
entorno (ej., indiferencia aparente al dolor/calor/frio, respuesta aversiva a sonidos o
texturas especificas, oler o tocar objetos en exceso, fascinacion por las luces u objetos

que giran).
C. Los sintomas deben estar presentes en la infancia.
D. El conjunto de sintomas limitan y alertan el funcionamiento diario.

e Especificadores: severidad, curso evolutivo, competencia verbal...

e Caracteristicas asociadas: discapacidad intelectual, trastornos genéticos

asociados, epilepsia...
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ANEXO 4

Orientaciones para facilitar la convivencia de las personas con TEA
(Martinez y Cuesta, 2012).

- Las personas con TEA necesitan anticipacion y explicaciones claras sobre las
actividades que van a realizar posteriormente y sobre los distintos pasos que requieren
las actividades que realizardn. También el hogar, y los ambientes en los que se
desenvuelve el nifio dia a dia, deben estar estructurados de tal manera que el nifio los
comprende (por ejemplo: establecimiento de diferentes areas para realizar las
actividades, trabajar a través de una agenda en la que estén explicitadas todas las
actividades que el nifio realizara a lo largo de un periodo de tiempo, quitar los estimulos
excesivos, etc.) Un método muy adecuado para trabajar en el hogar es el método

TEACCH que tiene en cuenta tanto a los nifios como a la familia.

- Las personas con esta alteracion perciben mejor la informacion a través de estimulos
visuales por lo que la gran parte de la comunicacion que se efectué con ellos se basara
en el uso de objetos, fotografias o pictogramas, en funcion del nivel comprensivo de
cada uno. Asi, se deberan eliminar todos los estimulos visuales que puedan distraer al
nifio y se colocaran pictogramas en el hogar que faciliten al nifio su estancia en el
mismo. Por ejemplo (colocacion de pictogramas en las diferentes parte del hogar,
utilizacion de agendas visuales, establecimiento de estructuras visuales que indiquen las
tareas que van a realizarse, etc.). Previamente a trabajar con apoyos visuales es

adecuado que los padres reciban un modelaje para aprender a hacerlo.

- Los progenitores deben facilitar la generalizacion en entornos naturales para conseguir

una adaptacion a diferentes situaciones.

- Se deben mostrar estrategias adecuadas de comunicacion para favorecer la
comprension y expresion de las personas con TEA: lenguaje claro, ausencia de dobles
sentidos, correcta articulacion, acompafiamiento de gestos o seflalamientos, uso

adecuado de los sistemas de comunicacion.

- Conocer qué es lo que le gusta es fundamental para crear vinculos de comunicacion,

fomentar su interés y reforzar la interaccion comunicativa.

- Es importante que los padres muestren una vision positiva, priorizando sus actitudes y

capacidades y potenciandolas para compensar sus puntos débiles.
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- El conocimiento por parte de los padres, de herramientas de apoyo conductual positivo
para afrontar conductas dificiles ayuda a que sus hijos sean méas independientes, lleguen
una vida normalizada, superen sus problemas de conducta... en definitiva mejoran su

calidad de vida y la de toda la familia en general.

- Deben potenciarse las cualidades de la persona con TEA, de esta manera se facilitara

un aprendizaje exitoso.
- La familia debe favorecer la participacion de sus hijos con TEA en la comunidad.

- Los progenitores tienen un papel muy importante a la hora de colaborar en el

seguimiento de la adquisicion de habitos de higiene y alimentacion de sus hijos.

- La organizacion, estructuracion y la anticipacion, son herramientas que la familia debe

utilizar. Ello facilitara la dotacion de seguridad al nifio.

- La familia debe buscar y recibir consejo, ayuda y apoyos adecuados, entendiendo que

cada familia es Unica.

- Aceptar el problema, sentirse capaces de manejar la situacién, y percibir que las
situaciones y dificultades de la vida diaria son retos que merece la pena afrontar.

- Las familias deben saber que tener un hijo con TEA conlleva experiencias tanto
positivas como negativas y que centrarse en los aspectos positivos puede tener un valor

terapéutico esencial para compensar los negativos.
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