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1. MIHIJO/A CON DIAGNOSTICO TEA

Durante este curso haremos hincapié en las caracteristicas de nuestro hijo/a con
diagnostico TEA que mas interfieren en su dia a dia para poder abordarlas de forma mas
efectiva e intentaremos hacernos una idea de cémo ven el mundo y ver como esto afecta
a nivel personal y familiar. Por ello, para hacer este curso, es aconsejable que el nifio
tenga diagnostico TEA y la familia lo haya asimilado, de forma que este curso amplie
informacion, aclare dudas o mejore la comprension del TEA, ya que de lo contrario
podria herir sensibilidades al no poder adaptar el curso al momento vivencial de la
familia. Como hemos comentado haremos hincapié en aquellos factores en los que nos
centraremos para potenciar su aprendizaje y desarrollo, si bien no debemos olvidar que
toda persona y nifio es diferente, y como cualquier nifio y persona tienen sentimientos,
disfrutan de la vida y tienen sus preferencias. Que hagamos hincapié en estos handicaps
no significa que no existan aspectos positivos ya que las personas con TEA lo unico que
les diferencia es su forma de percibir el mundo, siendo esto ni mejor ni peor, si no
percibiéndolo de otra manera, existiendo aspectos positivos como por ejemplo, como
viven el presente, como se apasionan por lo que le gusta, no son materialistas, tienen
atencion al detalle, no se mueven por expectativas sociales y son honestos, no usando la
mentira de forma frecuente. Por ello aunque durante el curso abordaremos aspectos para
mejorar su calidad de vida, es importante tener en cuenta que es un nifio/a, y como tal

hay que educarlo, cuidarle y mimarle igual que los/as demas,

Cuando nos plantean o nos planteamos que nuestro hijo/a tiene TEA, le
comparamos con imagenes de series, peliculas, videos virales de un perro calmando a
un nifio, o hijos de otras familias cuya conducta observabamos extranados, y seguido
nos conectamos a internet para buscar qué es el autismo y comparar qué rasgos tiene
nuestro hijo/a y cuéles no, pero...;realmente en qué nos tenemos que fijar? El TEA es
un conjunto de caracteristicas que engloba a diferentes areas y afecta a la vida diaria de
la persona, por lo que no es una enfermedad mental, incluso es posible estar en el
Espectro del Autismo sin saberlo y no tener necesidad de recibir apoyos en el dia a dia.
Muchas veces los papas refieren que es sobre el afio - afio y medio cuando observan que
el desarrollo de su hijo se detiene o ha ido para atrds, normalmente es porque no se ha
logrado el hito de lenguaje verbal; sin embargo antes suelen aparecer otros indicadores,
como por ejemplo a los 6 meses el 93% de los nifos diagnosticados no tiene control de
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la cabeza, existiendo retraso motor o pasividad. Muchos suelen conseguir el hito de la
marcha sin un avance progresivo del desarrollo, por ejemplo pueden mostrarse muy
pasivos, y empezar de pronto a andar con 14-18 meses sin un gateo previo, y asi mismo
también puede suceder con el lenguaje, una caracteristica de los nifios y nifias con TEA

es esta inconsistencia en el desarrollo.

1.1. Caracteristicas generales

En los aspectos en los que nos fijamos para saber si nuestro hijo/a tiene TEA son

los siguientes:

Podemos ver poca focalizacion de la atencion a estimulos que le rodean y escaso
contacto ocular. Cuando son bebés pueden reirse con pedorretas, o establecer contacto
visual en situaciones 1-1 (nifio enfrente del adulto) especialmente cuando esta tumbado,
por ejemplo cambiandole el panal. Sin embargo observamos poco interés por el entorno,
como por ejemplo no buscar algo que se ha caido, no mirar hacia la puerta si alguien ha

pasado o no cambiar su gesto facial cuando ponemos cara de enfado o de alegria.

A medida que nuestro peque crece observamos que tiene dificultad para
desarrollar acciones que busquen compartir placer, interés o logros con otras personas,
por ejemplo si ve un animal, ha venido alguien a casa o hay un juguete que hace algo
gracioso, mirara al papa o a la mama con la intencién de comunicar “mira que guay” o
“mira que ha pasado”, esta funcion es muy importante porque implica una accion de
interaccion social en la que el nifio no obtiene nada, solo relacionarse socialmente.
Como veremos mds adelante una forma de ensefar y motivar a los nuestros nifios y

nifias a interaccionar con el otro es a través de la peticion de cosas que le interesan.

Es probable que a medida que crece observemos poca variacion en su conducta,
emocion y expresion de su cara (lineal) cuando ve a otras personas que no son

conocidas.

La habilidad de sefialar es una habilidad que aparece muy pronto y nuestro
peque puede ser que no la haya desarrollado todavia, esto es porque es un gesto usado
para pedir o compartir, y esto es un gesto “abstracto” usado para compartir informacion
con el entorno, es otro hito del desarrollo sociocomunicativo, area donde las personas

con TEA tienen dificultades. Este gesto suele ser el primero de otros que el nifio debera
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usar con las manos o con todo el cuerpo para contar algo, ya que no tiene suficiente
lenguaje verbal para ello (mover su dedo para decir que no, alcanzar los brazos para que

lo cojan, decir adios y hola, dar besos, gesto de comer, dormir, ven o dame).

Avanzando en el desarrollo veremos una dificultad para mirar cuando le llaman

por su nombre, a veces puede mirar, dependiendo del tono de voz, pero no siempre.

A medida que nuestro peque crece preferird cogernos de la mano (conducta
instrumental) y llevarnos a diferentes sitios para pedirnos lo que quiere, la mayoria de
las veces sin mirarnos a la cara, tratdndonos como un medio o instrumento para obtener

lo que ¢l quiere.

La imitaciéon es algo que le costard ya que tiene que centrar su interés en la
conducta del otro y reproducirla. Suele ser frecuente que cuando una madre o padre
comienza una terapia tiene la expectativa de que su hijo hable, siendo necesario antes
trabajar otros aspectos como por ejemplo la imitacion motora de gestos, imitacion con
objetos o imitacion de ruidos vocélicos. No es frecuente que reproduzca juegos como el
cucu-tras, dar palmas, hacer como que guifia los 0jos o reproducir juegos que le gusten,
como por ejemplo hacer cosquillas al otro. Estas dificultades en la imitacion son las que
conllevan a que tenga dificultades para adquirir aprendizajes como el lenguaje o formas
de interaccionar con el medio. Los humanos aprendemos de diferentes formas y la

imitacion es una de las mas importantes.

En el juego veremos que le costard centrar su atencion en un juguete y usarlo
para lo que sirve, por ejemplo: un coche, un mecanismo de accion-reaccion, un cuento
con imagenes, hacer como que come a modo de juego, o a darle de comer a su papa o
mamé a modo juego. Es posible que tenga dificultades para realizar juegos de ida y

vuelta, o bidireccionales como por ejemplo lanzarnos un coche o una pelota.

Como hemos visto antes de que inicie el balbuceo, han pasado mas cosas en el
desarrollo que nos indican que nuestro hijo/a percibe el mundo de forma diferente a la
nuestra. Pasado el afio deberan ser capaces de comprender frases sencillas como “ven”,
“guarda esto en el cajon”, “tira a la basura”, y a veces nos puede parecer que si lo
comprenden pero en realidad son rutinas muy repetidas y muy intuitivas (él observa que

le dan un pafal, le sefialan la basura, y se lo indican y repiten con gestos, asi varias
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veces, hasta que el nifio/a acaba deduciendo lo que le quieren decir, aunque no por ello

significa que comprenda la indicacion).

Cerca del afio y medio - dos afios observaremos que su conducta se adapta
dificilmente a varios contextos, por ejemplo ante una situacién de miedo no se dirigira a
su persona de referencia, su rictus facial o su emocién no cambiard si el ambiente es
alegre o si hay enfados, gritos, tension, no entendera tiempos de espera breves, no
colaborard en el vestido o no les llamaré la atencion otros nifios o bebés (aunque no
interactuen con ellos). No hara asociaciones ldgicas, como por ejemplo, si me desnudo
y hay agua en la bafiera: me bafiaré, hay movimiento en la cocina y huele a comida: voy
a comer, aunque con el dia dia y la repeticion las acabara prediciendo y aprendiendo.Si
bien aunque cualquier peque aprende de esta forma, los nifios/as con TEA requerirdn de

mas tiempo y repeticiones.

A esta edad es normal que las cosas que antes no ddbamos importancia, ahora si
nos parezcan significativas, como por ejemplo la forma en la que se relaciona con sus
iguales segun su edad cronoldgica. Pueden surgir gestos raros, como taparse los oidos
en determinadas situaciones, mover los ojos para ver cosas de diferentes formas,
dificultades en el paso a comer so6lidos, andar de puntillas, llevarse objetos a la boca y

relacionarse con el medio a través de los sentidos.

Todo este desarrollo nos explicaria porque nuestro hijo tiene un retraso de
lenguaje, le cuesta adaptarse a los cambios y tiene muchas rabietas, no entiende los
cambios de lugar, juego o situacion, prefiriendo hacer las cosas siempre igual,
sintiéndose seguro en un ambiente predecible, prefiriendo interaccionar con el medio de
una manera distinta a la nuestra porque lo percibe de otra manera, viendo nuestro

mundo como cadtico donde no entiende las reglas que lo gobiernan.

Por lo que hemos visto identificar que nuestro hijo es TEA parece sencillo,
porque nuestro hijo puede compartir esta secuencia del desarrollo, pero puede que no lo
comparta en su totalidad, o esta secuencia de desarrollo puede estar compartida por
otros diagndsticos como veremos mas adelante. Por lo tanto se puede dar la situacion en
que se identifique a nuestro hijo como que es peculiar o que se comporta raro, 0 nos
hablen de diferentes diagndsticos,... confundiéndonos y frustrandonos mas. Esto lo

abordaremos de forma mas detallada en la parte de diagndstico, pero antes veremos en
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qué aspectos nos podremos fijar si tenemos la sospecha de que nuestro hijo/a es TEA, a

pesar de que su desarrollo no ha sido tan llamativo como el de anteriormente descrito.

1.2. Caracteristicas especificas

Muchas veces escucharemos que dicen: “hay muchisimos tipos de TEA”, “cada

nifia/o es un mundo”... pero realmente cuando se obtiene un diagnostico TEA se tienen

las mismas areas alteradas, por ello, aunque el desarrollo no haya sido tan llamativo si

tendra las siguientes areas alteradas, pudiendo pasar mas desapercibidas para alguien

que no sea especialista en TEA:

Simbolizacién. Es el proceso por el cual otorgamos un significado a algo que no
lo tiene, por ejemplo en el lenguaje, al que otorgamos a una palabra un
significado, o en el caso de los nimeros, donde otorgamos a un simbolo y un
significado. Para que exista simbolizacion antes tiene que haber otros hitos,
como entender que un objeto tiene un determinado uso, como por ejemplo la
cuchara para comer, un martillo para golpear.. luego lo usard para hacer que
come o para hacer que clava clavos sin hacerlo de verdad; en la siguiente fase de
simbolizacion tendrd que coger la cuchara y hacer como que es un avidn, o
martillo y hacer como que es un paraguas, en ellas le otorga una funcién que no
tiene y lo usa como tal. El uso de gestos no verbales, y la comprension de estos,
estarian enmarcados dentro de esta dificultad de simbolizacion (en edades
tempranas en nifos sin diagnostico es normal que desarrollen gestos como
levantar los brazos para que le cojas, uso de signo de ven y dame, gesto de
tocarse la boca si quiere comer, o sefalar para decir alli o pedir algo que
quieren). Por ello, nifios con diagndstico TEA que no han iniciado lenguaje no
tendran capacidad para hacer juego simbodlico ya que estarian en fases iniciales
del desarrollo de esta habilidad. Un nifio con lenguaje pero con diagndstico
TEA tendra dificultad para realizar un juego de ficcion espontaneo, variado y de
imitacion social correspondiente a su edad, ante un juguete de una casa o
castillo, abrird o cerrard puertas, movera juguetes de la casa de sitio y no
representara con los juguetes escenas que haya visto en television o en su dia
dia.
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Lenguaje. Como hemos dicho, en el desarrollo del lenguaje participan diversos
procesos, entre ellos el de simbolizacion. En el lenguaje observamos tres
aspectos: forma (estructura de las oraciones, uso adecuado de fonemas, correcta
conjugacion de verbos, vocabulario), contenido (el mensaje que estamos
emitiendo) y el uso (donde, hacia quién lo estamos emitiendo, volumen..). Un
nifio con TEA aunque sea capaz de emitir lenguaje adecuado en forma y
contenido, seguramente cometa errores en su uso. Incluso habiendo desarrollado
lenguaje puede ser que no haya emitido palabras sencillas antes de los 18 meses,
y se haya desarrollado entre los 3-4 afios sin respetar las fases del desarrollo
(decir palabras antes de emitir terminaciones de palabras o decir formas
proximas a una palabra). Aunque exista lenguaje puede ser que no lo haga en un
volumen adecuado (tono de voz mondtono y robotizado), que no entienda
palabras con dobles significados, que siempre hable de un mismo tema, que
repita frases sin sentido (ecolalia), que no sepa abrir conversaciones o usar el
lenguaje para mostrar preocupacion e interés hacia el otro, dificultades para

seleccionar informacion que nos pide el otro o narrar una historia entre otras.

Cognicion Social. Son procesos psicoldgicos que permiten al individuo
aprovechar sus relaciones sociales. Estos procesos consisten en establecer un
nexo de por qué ha sucedido algo, interpretar una situacion social y percibir
emociones. Estos consisten en adecuar nuestra conducta segun los estados
mentales de otras personas, por ejemplo detectar intenciones de otros como el
engafio, la mentira y la ironia (habilidades mentalistas); creencias, pensamientos,
identificar lo que sabe o no otra persona... Los nifios de 10-14 meses producen y
comprenden tareas de atencion conjunta como por ejemplo: dar, mostrar y
seflalar objetos. El 85% de los nifios con TEA fallan en aspectos
sociocomunicativos y en el uso del lenguaje, por ejemplo tienen falta de
sensibilidad a sefales sociales, dificultad para hacer signos no verbales y
comprenderlos; dificultad para comprender intenciones ajenas y/o limitacion en
la capacidad de adaptar conductas sociales a los contextos de relacién. Por
ejemplo en nifios con cierto nivel de lenguaje observaremos como le cuesta
negociar, mentir, interpretar la vergilienza, el enfado 6 cuando estan hablando de

un solo tema no detectar sefiales de aburrimiento en el otro.
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Procesos cognitives. Si estan alteradas la atencion, el lenguaje comprensivo y
expresivo, existen dificultades de simbolizacion, imitacion y realizacion de
juegos o tareas sencillas, estd claro que los aprendizajes y la puesta en practicas
de estos van a estar alterados. Aunque nuestro hijo sea de los nifios mal llamados
asperger o TEA de alto funcionamiento, existiran dificultades en el manejo de la
informacién que posee y en su forma de relacionarse socialmente, teniendo en
cuenta que las investigaciones afirman que el 80% de nuestro éxito en la vida se
corresponde a nuestra inteligencia emocional y un 20% a nuestro cociente
intelectual, es de vital importancia centrarnos en trabajar estos aspectos
prioritariamente por encima de aspectos cognitivos. En la parte cognitiva
también incluimos la flexibilidad mental, esta es la capacidad para generar
soluciones entre las opciones que contamos. La poca flexibilidad conlleva
rigidez, comportamientos repetitivos e intereses, usar temas de forma repetitiva

y tolerar cambios entre otros.

Procesos sensoriomotores. Como hemos comentado anteriormente los nifos

con TEA suelen procesar la informacion de los estimulos que perciben a través
de los sentidos de forma diferente a otros nifios sin diagnostico TEA. A este
suceso se le denomina sobreselectividad estimular, es decir, discriminan entre
estimulos en funcion de un aspecto irrelevante para la mayoria de las personas,
por ejemplo solo atienden al color del pico del pato y/o la ausencia del color en
la vaca, de ahi que visualmente rechacen comidas sin entender nosotros por qué,
o prefieran una marca de yogur, cuchara o plato para comer en concreto sin que

nosotros sepamos porqué.

Asi mismo también podemos observar alteraciones en el desarrollo motor,
retraso a la hora de lograr hitos motores como el de la marcha, bajada de
escaleras, salto con los dos pies, mantener el equilibrio con una pierna o tener
miedo a realizar actividades que conlleven equilibrio o autopercepcion corporal,

como montar en bicicleta, patin...

Desarrollo socioemocional. Si a todos los procesos anteriormente descritos le
sumamos un interés muy limitado en la relaciéon con los demads, todo ello

conllevara dificultades para interpretar situaciones sociales, aprender normas
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sociales, dar respuestas emocionales adaptadas al entorno, dificultades para

gestionar adecuadamente sus emociones...

Las diferencias entre la forma de manifestar el TEA, no solo variaran de persona
a persona y segun la edad que tenga, sino que también sera diferente dependiendo de su
sexo. El TEA ha sido ligado tradicionalmente al sexo masculino, si bien aunque en el
inicio del desarrollo comparten caracteristicas con las mujeres con TEA, a medida que
se desarrollan, éstas pasan desapercidibidas socialmente, ya que poseen una mejor
inteligencia emocional en contactos sociales superficiales, uso de la mirada y control de
su conducta adaptativa, si bien se observaran dificultades para el cuidado personal,
dificultades en habitos alimenticios, temas obsesivos menos llamativos que los de los

hombres y una mayor posibilidad de recibir otros diagndsticos en lugar de TEA.

Para terminar os sugerimos consultar las siguientes direcciones para ampliar
informacion sobre qué rasgos son caracteristicos de un nifio/a con TEA: www.cdc.gov,

www.antesprimeraspalabras.upf.edu y www.teayudamos.eu.

2. DIAGNOSTICO

Un diagndstico es una categoria o nombre que con la ayuda de una serie de
herramientas y, atendiendo a varios criterios, se identifica, describe o clasifica un patron
de conducta. En muchas ocasiones nos podemos encontrar con varios diagndsticos en
una misma persona (por ejemplo: autismo, TDAH, trastorno del lenguaje...), teniendo
en cuenta que si un diagnostico explica el otro, consideraremos este como el principal,
por ejemplo si a nuestro hijo le suscriben el diagnodstico de TEA y luego TDAH, el
diagnostico que guiara la intervencion es TEA, ya que es frecuente que tengan
dificultades de control de la atencion: inquietud motora; asi mismo si el diagndstico es
TEA y tiene una alteracion del lenguaje, el propio diagnodstico TEA explicaria la
alteracion del lenguaje, por lo que no se hablaria de Trastorno Especifico del Lenguaje;
si nuestro hijo tiene TEA y Discapacidad intelectual, el propio diagnostico TEA puede
llevar consigo Discapacidad Intelectual por lo que las intervenciones se guiaran entorno

al diagndstico TEA.
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2.1. {Quién lo pone y cuando se elimina?

En Espaifia para que el diagnostico de TEA sea oficial debe estar realizado por
un sanitario de la red de centros médicos, si bien este diagndstico lo pueden emitir
psicélogos, psiquiatras o neurdlogos. En las clinicas privadas los psicologos y los
orientadores escolares pueden emitir una impresion diagnoéstica, pero esto siempre tiene

que estar ratificado por profesionales sanitarios del &mbito publico.

Los recursos sanitarios publicos o privados no tienen porqué disponer de
pruebas y formacioén en el pasaje de determinadas pruebas adecuadas para el diagndstico
TEA y puede ser que se emitan diagnosticos sin un estudio detallado, por este motivo o
porque las razones del diagnostico obtenido no nos convencen es importante saber con
qué pruebas y qué profesional va a evaluar a nuestro hijo, ya que sera algo que influird

en nuestra vida y en la de nuestra hija o hijo.

Una vez puesto un diagnostico suele ser dificil cambiarlo, ya que ese diagndstico
corresponde a un perfil neurologico que forma parte del individuo de forma permanente,
es una estructura cerebral diferente, lo que si podemos hacer con una intervencidon

adecuada es disminuir el impacto de esta en el dia a dia.

Sabiendo que el diagndstico dependera del Equipo de Atencion Temprana,
Equipo de Trastornos Graves del Desarrollo, Neurdlogos, Psiquiatras o Psicologos
Sanitarios, tendremos que dirigirnos a estos recursos para obtenerlos. Acudir a una
clinica de psicologia privada o centro de atencién temprana privado puede ser una
opcidn para medir la mejora del niflo en el aspecto psicosocial, para consultar segundas
opiniones, o cuando queremos un diagnostico rapido sin esperar largas listas de espera.
En ocasiones una valoracion previa en un centro privado suele dar informacién a
Neurdlogos, Psiquiatras o Psicologos Sanitarios y pueden ayudarle a poner el
diagnostico oficial de forma mas rapida, pero esto quedard en manos del propio
profesional, ademés del diagnodstico se obtendrd una informacion detallada de qué

aspectos seran mas importantes a intervenir con nuestro hija/o.
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2.2. {Porqué es util un diagndstico?

En el caso concreto de los nifios con TEA, servird para obtener ayudas
econdmicas, apoyos especificos en el colegio, becas para recibir tratamientos privados y
tratamientos gratuitos en Centros de Atencion Temprana concertados por la

administracion, ademas de formar y participar en asociaciones especificas.

Conocer el diagnéstico también nos ayuda a aumentar el conocimiento y
conciencia de la familia que podria dar apoyos o ajustar su dia a dia para mejorar la
calidad de vida del peque, por otro lado también pueden generar miedo, tristeza,

incertidumbre en el nacleo familiar...

A los profesionales que trabajan con nuestro hijo/a normalmente un diagndstico
no afecta en profundidad, ya que los objetivos a trabajar seran muy similares tenga o no

diagnostico.

2.3. ¢Qué pruebas se usaran para el diagnodstico?

Ante una sospecha de TEA en nuestro hijo de menos de tres afios los pediatras
seguramente aplicaran un cuestionario llamado M-CHAT o similar a modo de preguntas
dirigidas a los papas y mamas, y dependiendo de las puntuaciones obtenidas, ampliaran
la valoracién realizando pruebas médicas, como pruebas de potenciales evocados
auditivos, electroencefalograma y pruebas genéticas, con el objetivo de descartar que
esa alteracion del desarrollo tenga un origen orgénico o genético. Las pruebas que
completaran esta valoracion seran sobre su conducta, lenguaje, desarrollo y habilidades
sociocomunicativas. Hay muchas pruebas que se pueden pasar, si bien a dia de hoy las
mas usadas son ADI-R (entrevista a los padres), ADOS-2 (instrumento de evaluacion
que conlleva actividades practicas y permite observar si ocurren o no determinados
comportamientos que se consideran importantes para el diagnostico de los Trastornos
del Espectro Autista, y sirve para valorar desde los 12 meses en adelante incluido a
adultos) y ademas de estas habria que sumar alguna prueba sobre autonomia y nivel
cognitivo u otra que el profesional vea adecuado, por ejemplo en nifos de mas de 12

afios y adultos con lenguaje seria recomendable usar alguna prueba de personalidad.
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2.4. iExisten diferentes tipos de TEA?

No existen diferentes tipos de TEA, solo existen tres grados diferentes

dependiendo de la cantidad de apoyo que necesitaran en el dia a dia.

e Grado 1: refleja poca necesidad de apoyo, ya que solo muestra alteraciones
significativas en el area de comunicacion social. En al menos un contexto tendra
dificultad para desenvolverse de forma autonoma.

e Grado 2: se otorga este grado cuando necesita de bastante apoyo, ya que
muestra dificultades de iniciacion de interaccion social, respuestas limitadas o
atipicas. Su relacion con el entorno se vera limitada por inflexibilidad o
dificultades de cambio de foco de atencion.

e Grado 3: alta necesidad de apoyo, ya que hay ausencia de comunicacidn social
con gran interferencia en su vida diaria por su inflexibilidad y dificultad de

cambio de foco atencional.

2.5. ¢Qué otras alteraciones se pueden confundir con
TEA o aparecer junto a este?

Existen diferentes trastornos con causa genéticamente demostrada que pueden se
pueden confundir con el TEA, como por ejemplo el Sindrome de Rett, Sindrome de
West, Sindrome X Fragil, Esclerosis Tuberosa, Neurofibromatosis, Sindrome
Prader-Willi, Sindrome de Angelman o el Sindrome de Williams, si bien estos
diagnodstico se obtiene a través de pruebas genéticas y suelen mostrar un fenotipo
(rasgos fisicos) y unos patrones de conducta muy concretos que les permite

diferenciarlos de las personas con TEA.

Existen otros diagnosticos sin causa genética que se pueden confundir con el

TEA:

- Asperger: esta nomenclatura, que ya solo se mantiene en nombres de

asociaciones o en la prensa escrita, dejo de existir. Actualmente las personas que
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pudieran coincidir con esta categoria diagndstica se enmarcan dentro del TEA.
Este diagnostico se consideraba como un tipo de autismo en el que las
habilidades mentalistas (capacidad de entender e interpretar los pensamientos,
emociones, comprender deseos, creencias, intenciones, conocimientos..), SOcio
comunicativas, sociales e interpersonales estan alteradas, ligado a cierta rigidez
y un numero limitado y obsesivo de intereses, baja coordinaciéon motora, un
lenguaje aparentemente normal (alteraciones en el uso del lenguaje y prosodia) y
cierta competencia intelectual. En la actualidad hay un infradiagnostico en estas
personas, ya que a veces se puede confundir con trastornos de personalidad o
trastorno pragmatico del lenguaje, pasando su conducta desapercibida
socialmente a medida que se hacen adultos. Esta seria la forma mas frecuente de
manifestacion de TEA en mujeres adultas, ya que en edades tempranas el

desarrollo es similar en ambos sexos.

Discapacidad intelectual: las personas que cumplen criterios de TEA y ademas
tienen un nivel cognitivo muy bajo, junto a un desarrollo del lenguaje muy
pobre, pueden ser dificiles de diferenciar con respecto a personas con
caracteristicas del Trastorno de Discapacidad Intelectual. En ocasiones los
padres y la sociedad prefiere dar el diagnostico TEA, porque tiene un matiz
social mas positivo que el de discapacidad intelectual, asi mismo a nivel escolar
existen mas programas dirigidos a la inclusiéon de alumnos con TEA que de

discapacidad intelectual.

Altas capacidades: en ocasiones la conducta peculiar y los intereses obsesivos

de un alumno de altas capacidades se puede confundir con un diagnostico TEA,
sin embargo las personas con altas capacidades suelen mostrar un desarrollo mas
precoz del lenguaje, mayor creatividad y originalidad para resolver situaciones y

no tiene porque tener afectada su conducta social.

Trastorno Pragmatico del Lenguaje o de la Comunicacion Social: estas

personas muestran una alteracion del uso, contenido y/o forma del lenguaje, si
bien no muestran alteraciones en habilidades mentalistas, sensoriales, conductas

adaptativas o comunicacion no verbal, como el TEA.

Retraso Global del Desarrollo (retraso madurativo): esta nomenclatura es la

mas usada para diagnosticar a niflos y nifias cuyo desarrollo no corresponde al
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adecuado a su edad cronologica. En la mayoria de los casos se usa este
diagnostico cuando se tienen dudas o se considera que el nifio es pequefio para
ponerle un diagnostico del impacto que tiene el TEA. Para diferenciarlo del
TEA, un retraso madurativo no tiene que conllevar dificultades en su interaccion
social, conductas adaptativas, capacidad para compartir o alteraciones en la
comunicacion no verbal. Esta categoria diagnoéstica seria valida sélo hasta los 5

anos.

- Trastorno Especifico del Lenguaje: corresponde a aquellas personas cuya

dificultad reside exclusivamente en el lenguaje, pudiendo comunicarse mediante
gestos, y sin estar alteradas sus capacidades de interaccion social con el medio,

reciprocidad emocional o la capacidad para compartir.

A lo largo de la vida de una persona con TEA puede cursar otros trastornos
siendo los mas frecuentes: el de discapacidad intelectual, déficit de atencion e
hiperactividad, trastornos del lenguaje, trastornos del estado de &nimo, trastornos de

personalidad, problemas médicos y de coordinacion motora.

Muchas veces el profesional puede tener dudas sobre poner un diagndstico u
otro, o la propia familia puede tener preferencias por tener un diagnostico u otro. Es
importante saber que la funcion del diagnostico serd para obtener unos determinados
apoyos educativos o econémicos. La informacion mas importante sera la extraida del
analisis de las pruebas, ya que sabremos hacia qué area del desarrollo dirigiremos la

intervencion.

3. ¢QUE PUEDO HACER PARA MEJORAR

SU CALIDAD DE VIDA?

En este modulo abordaremos qué podemos hacer para mejorar la vida de nuestro
hijo, abordaremos tipos de escolarizacion, informacion de las posibles terapias a las que
podemos acudir, ayudas econémicas o de servicios, saber como podemos ayudar desde

casa a mejorar su conducta, lenguaje, autonomia (comida, habitos de autocuidado,
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aseo..), desarrollo socioafectivo e interaccion social y como organizar el ocio y el

tiempo compartido.

3.1. Escolarizacion

El proceso de escolarizacion dependera de la situacion escolar y edad del nifo,
es decir si tiene diagndstico al empezar la escolarizacion o todavia no pero si hay

sospecha.

Lo primero que deberemos hacer es, si no estd escolarizado o asiste a un centro
educativo privado sin la figura del orientador escolar, es dirigirnos personalmente o
mediante derivacion de pediatria o centros sociales (centros de atencion temprana) al
Equipo de Atencion Temprana, este se desplazara al centro educativo para valorarle o le
valorara en sus oficinas. Una vez iniciado este proceso dicho equipo emitird un informe
para considerar si nuestro hijo tiene Necesidades Educativas Especiales y organizara
con el centro escolar los apoyos que le ofreceran. En el caso de que esté escolarizado
nos tendremos que dirigir al tutor o tutora para que manifieste al orientador nuestro

deseo de que nuestro hijo sea evaluado.

Una vez realizado estos pasos y obteniendo diagnostico TEA o algin
diagnostico asociado a alguna alteracion del desarrollo deberemos de considerar cuatro

aspectos centrales en la toma de decision del centro escolar:

1) ¢Cémo es mi hijo/a? Tendremos en cuenta qué nivel de desarrollo tiene a nivel
social, comunicativo, cognitivo y emocional, ya que a menor desarrollo de estos
aspectos los problemas de conducta y las necesidades de apoyo seran mayores,
en el caso de que tengan un desarrollo cognitivo bajo necesitara clases con pocos
alumnos y una atencion personalizada siendo los colegios de educacion especial
o aula TEA en colegios ordinarios los mas adecuados. También tendremos en
cuenta como gestiona el colegio los recreos, ya que son nifios/as que en espacios
poco estructurados pueden quedar aislados/as. En ocasiones nos centramos en
nuestros deseos y expectativas como padres y nos dejamos llevar por decisiones

“socialmente aceptadas” y lo mas adecuado es poner al nifio/a en el centro,
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estableciendo un entorno adecuado a sus necesidades con el objetivo de mejorar

su calidad de vida.

2) Centro educativo. Se debera valorar la cercania del centro si es importante para
la familia. Seria positivo que fuera pequefio, estructurado y con un profesorado
comprometido con alumnos con TEA, y con formacién al respecto. Por ello es
adecuado informarnos de la adaptacion curricular que tendra nuestro hijo, horas
de apoyo, tipos de apoyo, qué se abordard en esos apoyos, el tiempo que estard
en aula TEA y el tiempo que estard en el aula ordinaria con el resto de
compaiieros. Aunque la ley fija unos intervalos de tiempo de apoyos, depende
del colegio la planificacion de los mismos: dependiendo del nifio/a, los recursos
humanos que tengan, caracteristicas cualitativas de estos profesionales, cantidad

de alumnos/as con Necesidades Educativas Especiales, espacios disponibles....

También podemos preguntar por la frecuencia de las tutorias y con qué
frecuencia y como se comunicaran con nosotros sobre el dia a dia de nuestro
hijo. Algunos colegios incorporan el “cuaderno de ida y vuelta”, que es un

cuaderno que sirve para que la familia y el colegio se comuniquen.

3) Contexto Social. Conocer qué posibilidades ofrecen ademés de la parte
académica, por ejemplo: servicio de comedor, actividades extraescolares, si se
busca integracion, inclusion o normalizacion en estas y en los eventos que
organicen, qué recursos comunitarios de ocio y tiempo libre dispone, si
organizan campamentos urbanos con personal especializado.... Muchos centros
de educacion especial especificos de TEA llevados por asociaciones de TEA
ofrecen una gama muy amplia de servicios, como salidas de fin de semana, red
de terapeutas, acompanamiento a actividades de ocio ofertadas por cualquier
organismo o empresa, actividades extraescolares propias, campamentos de
verano con personal especializado, programas de preparacion a la vida adulta,
programas de apoyo laboral, viviendas...Lo positivo de esta opcion es que todos
los servicios los tendremos centralizados y conoceran al nifio lo maés

rapidamente si llega un profesional nuevo.
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4) Familia. La eleccion del colegio también dependera de los valores y
circunstancias familiares, qué margen en la toma de decisiones tiene la familia y

de sus preferencias y creencias sobre qué es lo mas adecuado para su hijo/a.

Existen dos modalidades, aunque con muchos matices: escolarizarle en un

colegio ordinario o de educacion especial.

3.1.1. Aula Ordinaria

La escolarizaciéon en un aula ordinaria puede darse con apoyos (Audicion y
Lenguaje y Pedagogia Terapéutica) o sin apoyos. Estos apoyos se podran dar en el
mismo aula, fuera del aula, individuales o en grupo. Esta modalidad sera adecuada si
nuestro hijo tolera cambios, tiene imitacién social, no se estresa ante el ruido, tiene

buena conducta adaptativa, y tiene algo de comprension oral.

Si el colegio es privado, tiene la parte positiva que puede entrar un terapeuta
especifico para acompafiar a nuestro hijo, tanto en buscarlo como en financiarlo se

encargard la propia familia, previa consulta al propio centro.

Una opcion muy frecuente es escolarizarle en un colegio que disponga de Aula
TEA. Son aulas dentro de coles ordinarios con una ratio muy pequefia, y ademas no
siempre coinciden todos los alumnos juntos. Existe un porcentaje minimo de horas
diarias de estancia en el aula ordinaria y aula TEA que va variando a decision de los
profesionales. Se realizan ensefanzas adecuadas a sus caracteristicas, se usan diferentes
tipos de apoyos (por ejemplo: visuales), adaptaciones de materiales a su nivel cognitivo
y se trabajan aspectos curriculares y no curriculares como la conducta, habilidades

sociales, autonomia, alteraciones sensoriales, lenguaje y comunicacion.

Aunque inicie la escolarizacion en un centro ordinario posteriormente puede
pasar a escolarizarse en centros de educacion especial, bien por decision familiar o

escolar.
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3.1.2 Colegios de educacion especial

Los colegios de educacion especial generales cuentan con muy pocos nifios por
aula y con diferentes profesionales especializados, que no tienen porque encontrarse en
un colegio ordinario (enfermera, fisioterapeuta, logopedas.) La distribucion de las clases
no se hace exclusivamente por edad como en los colegios ordinarios sino por el nivel y
caracteristicas del alumnado, aunque tengan diferente edad pueden ir a la misma clase si
los objetivos en ambos nifios son similares. Lo trabajado sera muy parecido a lo
especificado en el aula TEA, con apoyos visuales y aprendizajes adaptados a él.
Ademas cuentan con red de recursos comunitarios, campamentos con profesionales
especializados y una ultima fase de escolarizacion que consiste en preparacion para la
vida adulta. Aunque ir de un colegio ordinario a un colegio de educacién especial es

facil, la derivacion a la inversa suele ser algo mas complicada.

Escolarizarle en un colegio especifico de TEA es otra de las opciones que
tendremos si escolarizamos a nuestro hijo en educacion especial. Son colegios privados
llevados generalmente por asociaciones de autismo, cuyo pago suele ser anual o
mensual. Disponen de profesionales muy formados, ratios bajas (nimero de nifios por
profesor), diversos perfiles profesionales, instalaciones adecuadas, curriculum muy
adaptado a las necesidades del nifio que va desde aprendizajes formales a otros menos
formales, como su autonomia. Como hemos comentado anteriormente suelen contar con
una amplia gama de servicios como terapias, actividades extraescolares, servicios de
apoyo a familias...LLa parte negativa, ademas de que conllevan un aporte econdémico, es

que suelen estar en ciudades grandes.

Por ultimo, otra opcion muy interesante dentro de la escolarizacion en educacion
especial son las aulas estables, son aulas situadas en colegios ordinarios pero que
dependen de la gestion de un colegio de educacion especial, y su profesorado tendrian el
mismo funcionamiento y beneficios que un cole especifico de TEA o especial, pero
compartiendo espacios de un colegio ordinario. Sin embargo hay poca oferta de estas

aulas y depende de cada comunidad auténoma.
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3.2. Terapias

Cuando una persona busca informacion sobre métodos de intervencion en TEA
y empieza a leer tantos y tantos métodos con alto coste econdmico, le surgen muchas
dudas, impotencia y, en ocasiones, culpabilidad por no adquirir el “mejor método”. A
través de este punto trataré de informar de la manera mas realista posible como funciona
la aplicacion de los métodos y qué aspectos deberemos tener en cuenta para decidirnos
por uno, otro o por ninguno, para que estéis informados para elegir con libertad el mas
adecuado a vuestro hijo y a vuestra familia, no existiendo ni uno peor ni mejor, sino el

que de verdad cubra vuestras necesidades.

Aunque recibamos de forma gratuita sesiones en el colegio o centros de atencion
temprana, hay muchas familias que desean escoger el equipo y la metodologia, y asisten
ademas a centros privados. Teniendo en cuenta que las terapias suelen tener un alto
coste econdmico en muchos casos la solucion es que nos supervise un profesional el
trabajo de casa u obtener la beca escolar que aborda econdmicamente un porcentaje de
los tratamientos privados, ademas todo esto dependera de la situacion, contexto,
filosofia educativa y momento familiar, entre otros aspectos que abordaremos mas en

profundidad en el tltimo médulo.

Lo que con rotundidad la ciencia esta demostrando es la importancia en la
implicacion de la familia en los objetivos, no solo para favorecer el desarrollo de su
hija/o sino también en mejorar la forma de relacionarse con su hija/o. Os encontraréis
que algunos profesionales opinan bien o mal de una terapia, lo importante es estar bien
informados e informarnos si lo que vamos a utilizar tiene unas bases cientificas y el
profesional que lleve el tratamiento nos escucha, nos entiende, nos sentimos con

confianza y nos argumenta las decisiones tomadas en la intervencion.

A continuacién abordaremos algunas dudas que se pueden tener en la toma de

decisiones a la hora de elegir terapia.

- .Es bueno recibir mucho tratamiento? Si y no. Existen dos métodos muy
populares para intervenir en autismo: Método ABA y DENVER, ambos se
sostienen en intervenciones muy intensivas, cuyo tratamiento se ha visto que a
partir de las 25 horas la mejora ya no es tan significativa. Ahora bien, puede

darse la situacion de que el cansancio, la intensidad de tratamiento, ademas del
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gran coste econdémico, no es lo que necesite nuestro hijo, siendo recomendable
aumentar o reducir tratamientos u horas dependiendo de su conducta y de su
participacion en las sesiones. Existen otros tratamientos como el PACT que lo
llevan a cabo los padres, y actualmente es el que mas evidencia cientifica tiene,
y cuyos efectos se mantienen pasados 6 afios, siendo el mas econdmico. No hay
que olvidar que aproximadamente el 40% del tiempo nuestro hijo estd
durmiendo, un 10% en el centro escolar y un 50% en la familia, si la familia se
convierte en un modelo de estimulacion para el nifio, es evidente que se vera
mas beneficiado que si asiste a terapias, conllevando ademds una disminucion de

coste frente a los tratamientos mas clasicos.

.Se pueden recibir varias terapias? Si, aunque es necesario que estén

enfocadas a distintas areas o que exista muy buena coordinacion entre ambos
equipos de terapeutas, por ejemplo: si nuestro hijo recibe un tratamiento de
lenguaje, y otro de modificacion de conducta o terapia ocupacional no habria
problema, ahora bien habria que tener en cuenta como se comunican con nuestro
hijo y qué forma o medio de comunicacion van a usar. Por ejemplo, imaginemos
que nuestro hijo va a aula TEA, acude a tratamientos de atencion temprana y
ademads va a algun servicio de salud de logopedia o a terapias en clinica privada,
puede ser que introduzcan comunicaciéon por signos de forma diferente, se
solapen unos con otros, o potencien intercambio de imagenes vs. signos, siendo

esto perjudicial para el aprendizaje de nuestro hijo.

Otros aspectos a tener en cuenta. La eleccion de la terapia dependera de la

ciudad en la que estemos y de la oferta de tratamientos que se ofrezcan en
nuestra poblacion o provincia, aunque actualmente con el desarrollo de internet
muchos equipos ofrecen tratamiento y supervisiones, como por ejemplo en el
método PACT, también existen formaciones para padres online en ABA, libros
de métodos como por ejemplo HANEN o DENVER, que amplian la limitada
oferta de tratamientos que se puede ofrecer de forma presencial en la poblacion

donde residimos .

Debemos de tener claro que escojamos un método u otro nuestro hijo no tiene

por qué evolucionar como esperamos, ya que dependera de muchos factores como la
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formacion del profesional, implicacion familiar, percepcion de la efectividad de
tratamiento, rotacion e inconsistencia de los terapeutas, caracteristicas de nuestro hijo,
entre otros. Existen terapias sin evidencia como las terapias asistida con animales,
inmunoterapia o terapias psicodinamicas, otras sin evidencia pero recomendadas como
integracion sensorial, psicoterapias expresivas (artisticas), dietas sin gluten y caseina,
vitaminas y suplementos dietéticos y otras con mayor evidencia como las terapias
conductuales o las basadas en competencias sociales. La aplicacion de cada tratamiento
depende muchas veces del campo profesional del profesional que la aplica, de forma
que logopedas usaran terapias de lenguaje, terapeutas ocupacionales usaran terapias
sensoriales, maestros se decantaran por metodologias TEACCH y del lenguaje, el
psicologo por las terapias conductuales o medicacion por parte de los médicos, de esta
forma depende de lo que queramos que se potencie podemos usar un perfil profesional u

otro.

La eleccion también dependera de nuestra filosofia de crianza, teniendo métodos
como el DIR/floortime y DENVER que buscan més interaccion en el suelo, buscando
espontaneidad, u otros cuya intervencion es mads intensiva, estricta y rigida, o las de
comunicacion que conllevan una menor intensidad y frecuencias de las intervenciones,

como el ABA.

A pesar de que dentro de estas terapias hay modelos mas estrictos y mas
flexibles cada terapia aporta elementos que no tienen porque contradecirse con el otro,
sino que se pueden complementar siempre y cuando exista buena coordinacion entre los

diferentes profesionales.

No hay que olvidar que quien pasa mas tiempo con los nifios es la familia por lo
que las adaptaciones del contexto y hogar, rutinas, dinamica familiar, produciran un
mayor impacto en su dia a dia, esto también son formas de favorecer el desarrollo de su
hijo sin necesidad de pagar altos precios y que pueden conllevar una mejora de su

comunicacion, conductual, sensorial...

Ademés de los métodos que nombraremos hay muchos mas, incluso hay
variantes dentro de cada método, por lo que la mejor opcion sera informarnos de los
servicios y terapias que se ofrecen en nuestra provincia, o hacer una busqueda mas en
profundidad de qué profesionales pueden guiar a los papas de forma online o presencial

en alguno de esos métodos.
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3.2.1. Intervenciones con un enfoque médico

Firmacos. Existen medicaciones psicoactivas que se utilizan para tratar las
conductas disruptivas, aislamiento social, problemas de suefio, epilepsia, ansiedad,
hiperactividad, tics, reducir agitacion o aumentar el estado de alerta y atencidon. Los
puntos en contra son los efectos secundarios que conllevan, recomendando acudir a
ellas cuando el dia a dia familiar o escolar es inasumible por su conducta. Si os decidis
por esta opcidn es necesario indicar que se debe seguir las pautas de administracion de

su médico y nunca automedicar, ni variar la dosis pautada.

Alimentacion. La alimentacion es una de las alternativas que se han generado y
popularizado para “tratar” el autismo. Actualmente no existe suficiente evidencia para
recomendar dar vitamina b6, magnesio ni hacer dieta sin gluten ni caseina, si bien

muchas familias las llevan a cabo, ya que tampoco hay estudios que la desaconsejan.

3.2.2. Intervenciones con un enfoque psicopedaqgogico o experimental

Son aquellas intervenciones que se han demostrado fiables, pero solo en
contextos experimentales o bien los analisis de todos los estudios no han mostrado una

evidencia cientifica clara.

- Modelo Floortime o DIR. Esta basado en fomentar y mejorar sus relaciones
sociales y su desarrollo a través del juego, copiando la conducta del nifio y

poniéndose a su nivel.

- Terapia de Integracion sensorial. Enfatiza la relacion entre experiencias

sensoriales y ejecucion motora, evaluando los problemas de procesamiento
sensorial de los nifios para ofrecerles una estimulacion sensorial apropiada. A
través de esta terapia no se observaron cambios en la conducta vocal de los
nifios expuestos a esta terapia, ni en otra serie de aspectos, si bien son espacios
amplios donde se aceptan las alteraciones sensoriales del nifio y se encuentran
muy agusto y disfrutan, y donde ayudan a los papas y mamas a entender mejor a

su hijo/a y a conocer un poco mas como se relaciona con el entorno.
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3.2.3.

TEACCH. Consiste en adaptar el lugar o clase y las tareas ofrecidas para que el
niio pueda procesar la informacién visualmente (pictogramas, tareas
manipulativas,..) y que sea predecible, tanto el funcionamiento de la tarea como

la finalizacion de esta.

SCERTS. Es una terapia que da importancia al entorno, teniendo en cuenta que
los iguales son los mejores modelos sociales y lingiiisticos. Para establecer los
objetivos buscan responder a tres preguntas: /es prioritario para la familia?, ;es
apropiado para el desarrollo del nifio?, ;qué diferencia generara esto en su vida?.
Ofrece a los miembros de la familia y los equipos educativos un programa
integral para la implementacion de programas basados en la evidencia que
mejoraran la calidad de vida de nifios y familias. El curriculum SCERTS
proporciona un método sistematico que asegura que las habilidades especificas y
apoyos apropiados, se consideren como objetivos educativos, se seleccionen y se
apliquen de manera consistente a través del dia a dia de un nifio. Este proceso
permite a las familias y a los equipos educativos trabajar con una amplia gama
de practicas eficaces que estan disponibles actualmente. Una de las cualidades
mas singulares de SCERTS es que puede incorporar practicas de otros enfoques,
incluyendo ABA contemporanea (por ejemplo, Pivotal Response Treatment,

LEAP), TEACCH, Floortime, Hanen, y las historias sociales.

Terapia del habla y lenguaje. Su objetivo es mejorar el lenguaje y su

comunicacion apoyandose de sistemas de comunicacion como PECS
(intercambio de imagenes) o Benson Schaeffer (habla signada). Es la mas
frecuente en los centros escolares espafioles, centros de atencidén temprana y

colegios de educacion especial.

Intervenciones con un enfoque familiar

En los ultimos afios se ha centrado la atencion en el desarrollo de metodologias

efectivas, que tengan lugar en el contexto natural del nifio y que no conllevan altos

costes econémicos. Las mas destacadas son las siguientes:

PACT. Con este modelo la madre o padre aprende por si mismo las mejores

maneras de responder y comunicarse con el nifio. El objetivo no es que el nifio
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adquiera hitos del desarrollo, ni realizar pautas fijadas, sino que a través de la
guia del profesional y el visionado de sus videos interaccionando con su hijo
pueda desarrollar por si mismo/a habilidades para favorecer un aumento de las
interacciones, la comprension social y competencia de lenguaje con su hijo/a.
Este modelo busca establecer una relacion comunicativa natural entre el adulto y
el nifio, sin exigencias de hitos de desarrollo a lograr ni uso de refuerzos. Es un
modelo muy econdmico ya que consiste en tutorias y visionado de videos con
los padres cada 15 dias, pudiendo llevarse a cabo de forma online y a distancia,
ya que consiste en el andlisis y visionado de videos de los papas jugando con el
nifio, interaccionando en situaciones de juego con sus padres y obteniendo de
aqui una programacioén de objetivos. Tiene una solida evidencia cientifica y
actualmente esta dentro del sistema de salud del Reino Unido. Se compone de
12 sesiones durante 6 meses y aborda a nifos/as de 2 hasta 11 afios. Este modelo
es perfectamente combinable con otra intervencidon de otro modelo con el nifio/a.
Tiene una evidencia cientifica tan alta como el DENVER o el ABA y se sabe
que sus resultados se mantienen al menos 6 afios. Asi mismo es de los pocos
métodos en los que el terapeuta debe de tener una acreditacion y ser evaluado

para obtenerla y llevarla a cabo.

IMPACT. Es una intervencion mediada por los padres centrada en conectar al
nifio con el juego y la interaccion, y ayudar a los padres a ensefiar nuevas
habilidades. Interviene sobre cuatro areas prioritarias: la participacion social,
lenguaje y comunicacién, imitacion y juego. Tiene su base en el conductismo,
poniendo en el centro al nifio como objetivo de la intervencion, ofreciendo
refuerzos y consecuencias de su ejecucion de las tareas. Autismo Avila tiene
editados libros para familias y profesionales con mucho contenido audiovisual

complementario que se puede ver en su web.

HANNEN. Es un método que busca que las familias mejoren sus habilidades
comunicativas con sus hijos, promoviendo la comunicacion y juego en
situaciones naturales, usando apoyo visual y facilitando la interaccion social en
actividades de la vida diaria. Tiene dos manuales en espafiol donde los padres
pueden aprender de forma autodidacta estas competencias (Hablando nos

entendemos los dos y Mds que palabras).
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3.2.4. Intervenciones con un enfoque conductual

Son aquellas intervenciones que se han mostrado mas efectivas antes de los 6
afnos, con gran evidencia y avales suficientes. Si bien se debe aplicar en un momento
muy oportuno del desarrollo. Estd demostrado que cuanto més tiempo se realicen mas
beneficio se obtendrd, si bien, entre una ejecucion realizada por unos padres entrenados

frente a profesionales en una clinica no se encontraron grandes diferencias.

- Modelo DENVER. Abarca un curriculo desde los 7-9 meses hasta los 4 afios.
Este modelo busca desarrollar la iniciativa (espontaneidad) y la capacidad para
aproximarse e interactuar con otros. Ofrece un curriculum de habilidades
especificas en diferentes areas y parten de los intereses del nifio con un estilo

interactivo.

- ABA. El método ABA se basa en principios cientificos del comportamiento,
reside basicamente en la division de tareas (tanto complejas o abstractas como el
lenguaje comunicativo) en una serie de pasos jerarquicos, cada uno de los cuales
prepara el camino para el proximo. Ensefia a través de refuerzos, y terapeutas y
padres trabajan de forma combinada para crear un medio ambiente estructurado,
con actividades planificadas y una forma coherente de aprendizaje. Es una
metodologia de alto coste economico ya que se recomienda que como minimo
sea de 24 horas semanales de intervencion, aunque hay algunos equipos ABA

que adaptan la metodologia a las necesidades del nifio y la familia.

3.3. Servicios vy ayvudas

Una vez detectado que nuestro hijo necesita apoyo, y habiéndonos dirigido a un
centro de salud y confirmadas nuestras sospechas, debemos de realizar algunos tramites.
Para realizar estos tramites es aconsejable que nos acerquemos al Centro de Servicios
Sociales de nuestra localidad e informarnos una por una de las siguientes becas y
ayudas, ya que cada Comunidad Auténoma tiene unos protocolos y unas ayudas

diferentes:

- Tratamientos de atencion temprana. Una vez completada la solicitud que nos

den en Servicios Sociales y con toda la documentacion indicada en el impreso,

www.escuelacerebetia.com 26
CEREBETIA © Todos los derechos reservados


http://www.escuelacerebetia.com

CEREBETIA

Centro de psicologia y
Escuela de Formacién

el Centro Regional de Coordinacion y Valoracién Infantil o Centro Base de
Valoracion y Orientacion de Personas con Discapacidad (dependiendo de la
Comunidad Autéonoma tendra un nombre u otro) os citara para efectuar la
valoraciéon. Alli os atenderan uno o varios miembros de los equipos
interdisciplinares de valoracion infantil (formados por médico, psicélogo y

trabajador social) en funcidn de las necesidades del menor.

Con la informacién aportada por los distintos profesionales del CRECOVI, la
comision de valoracion determina la necesidad o no de atencion temprana y
emite el dictamen de necesidades de atencidon temprana que contiene el
diagnostico, el tipo de tratamiento recomendado y el plazo de validez del

mismo.

Las listas de espera suelen ser largas y dependiendo de la Comunidad Auténoma
estos tratamientos se recibirdn en un centro o en forma de seguimientos en el
propio hogar. Dependiendo de la Comunidad Auténoma variara la frecuencia,

duracion y tipologia de estos tratamientos.

Becas v ayudas para alumnos con necesidad especifica de apoyo educativo.

Los alumnos que presentan necesidades educativas especiales derivadas de
discapacidad, trastorno del espectro autista, trastorno grave de conducta o
trastorno grave de la comunicacion y del lenguaje asociado a necesidades
educativas especiales podran obtener las ayudas o subsidios. Estas ayudas tienen
requisitos econdomicos que debido a la modificacion anual de estos no los
pondremos, ya que no son fijos, pero podéis consultarlos a través de la web del
Ministerio de Educacion. Estas ayudas econdmicas irdn destinadas a ensefianza,
transporte interurbano, comedor escolar, residencia escolar, transporte para
traslado de fin de semana de alumnos internos en centros de educacion especial,
transporte urbano, libros, material didactico y terapias de reeducacion
pedagogica o del lenguaje. Se convocan anualmente y para saber la fecha de
solicitud aconsejamos que consultéis a vuestro centro escolar de referencia, ya

que sera alli donde deberéis de entregar dicha solicitud.

Reconocimiento de un grado de discapacidad. Este reconocimiento en

porcentaje igual o superior al 33% habilita para el ejercicio de los derechos que

las personas con discapacidad tienen reconocidos en todo el territorio espafiol y
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permite a estas personas beneficiarse de distintas medidas de proteccion social
(beneficios fiscales, incentivos para el acceso al empleo, constitucion de
patrimonios protegidos, prestaciones especializadas, etc.). El grado de
discapacidad acredita las limitaciones funcionales de una persona (por ejemplo
un déficit de audicion, dificultades para caminar, expresarse, etc.). Es distinto y
complementario al reconocimiento de la situacion de dependencia que se
produce cuando una persona necesita ayuda de otra para realizar las actividades
basicas de la vida diaria (comer, lavarse, vestirse, etc.). La valoracion de
discapacidad se solicitard al Centro Regional de Coordinacion y Valoracion
Infantil o Centro Base de Valoraciéon y Orientacion de Personas con
Discapacidad (dependiendo de la Comunidad Auténoma tendra un nombre u
otro) y al igual que la solicitud de los tratamientos de atencion temprana se

realizara a través de Servicios Sociales.

Reconocimiento de la situacion de dependencia. El procedimiento de

valoracion de la situacion de dependencia se realiza para establecer si una
persona necesita - y en qué grado - ayuda de otra para realizar las actividades
basicas de la vida diaria. Para acceder a este grupo especifico de servicios y
prestaciones, las personas con discapacidad deben solicitar también la
valoracion de dependencia en el Centro Regional de Coordinacion y Valoracion
Infantil o Centro Base de Valoraciéon y Orientacion de Personas con
Discapacidad (dependiendo de la Comunidad Auténoma tendra un nombre u
otro). Esta valoracion no tiene caracter permanente, por lo que se pueden realizar
revisiones de oficio cada seis meses. Al igual que la solicitud de los tratamientos

de atencion temprana se realizard a través de Servicios Sociales.

Atencion especializada en centros médicos. En muchas ciudades cada vez es

mas frecuente, con previo aviso de que tu hijo o hija tiene diagnostico TEA, que
le adapten una serie de pruebas médicas, le reduzcan los tiempos de espera,
cuenten con mas profesionales para atenderle, etc... Un ejemplo es el programa

AMITEA del Hospital General Universitario Gregorio Marafion de Madrid.

Ocio. Cada vez son mas los municipios que tienen personal especializado en

atender a personas con TEA, por ejemplo en natacion, o adaptan el programa de

fiestas patronales ofreciendo algunas horas sin musica y sin ruido.
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3.4. COmo potenciar en casa v en su dia a dia su

desarrollo

Como hemos comentado anteriormente la evidencia cientifica es clara respecto
al papel de la familia en el desarrollo de su hijo. Esto es ldgico y razonable, ya que la
familia est4 con su hijo la mayor parte del tiempo, excepto el tiempo de escolarizacion,
por lo tanto estamos comparando 2 o 3 horas de terapia semanales de intervencion o, si
sumamos la del colegio, 15 horas a lo sumo de intervencion semanal con nuestro hijo
versus todas las horas que pasamos con ¢l. Cierto es que todo el tiempo que pasamos
con ¢l no podemos vivirlo como un trabajo, pero si podemos cambiar la manera de
relacionarnos con ¢l de forma que intentemos convertir el dia a dia en oportunidades
para su aprendizaje, por ejemplo si sus tareas de autonomia las entendemos como un
aprendizaje seguramente nos lo tomaremos con mas calma y con mas tiempo, si en
lugar de hablar con mucho vocabulario reducimos el vocabulario y le dejamos espacio
para que repita alguna vocal, repetimos sus ruidos vocalicos, nos metemos dentro de su
juego, nos ponemos frente a €1, no le damos lo que pide de forma directa sino que nos
ponemos cerca el objeto que quiera en nuestra cara para que aumente su contacto visual,
esto hard que le entendamos mejor, que multipliquemos el aprendizaje de nuestro hijo
sin necesidad de estar de un lado para otro interrumpiendo sus tiempos de descanso por
tener que ir a numerosas terapias, sera mas economico, le conoceremos mejor,
implementaremos mejor aquello que realizan en terapia, al saber lo que mas le gusta se
potenciara su aprendizaje, seremos conscientes y valoraremos cada objetivo y paso
conseguido, ademads de estos pros, también existen contras como los que comentaremos
en el ultimo modulo (el coste personal del progenitor, reformulacion de prioridades,
cambios en la expectativa vital del progenitor, cambios de habitos de ocio, incluso de la

red social...).

En ocasiones la familia tiene la expectativa de que al dejar a su hijo 2 o 3 horas
en terapia este progresara en ciertas habilidades, y esto no es asi, primero porque son
pocas horas y segundo porque estas habilidades se aprenden con una persona y en un
contexto concreto y artificial, el objetivo es que las realice con muchas personas, en

cualquier contexto y en contextos naturales que son mas impredecibles y no tan claros.
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Por ejemplo si pide ayuda en la clinica con el terapeuta sentado enfrente y mirandole, no
es lo mismo que si tiene que buscar al profesor en un aula de 25 nifios, tocarle, mirarle y

decirle con un volumen adecuado “ayuda”.

En este modulo abordaremos cémo potenciar su autonomia y habitos de
cuidado, gestionar sus necesidades sensoriales, habilidades socioafectivas, lenguaje y
comunicacion, desarrollo motor, cognitivo y conductual. Lo que desarrollaremos son
pautas generales, que sirven para tener nociones basicas o inspirar a los padres sobre
como fomentar en sus hijos ciertos aprendizajes. Al ser pautas generales sin adaptarlas a
un nifio no sustituye a una intervencion pero complementa a tratamientos que se estén
realizando ya con el menor. No solo existen estas alternativas o guias, hemos
seleccionado algunas ya que sino este mddulo seria eterno, el objetivo es inspiraros y

que podais adaptarlas o generar otras alternativas adecuadas a vuestro hijo.

3.4.1. Autonomia, autocuidado y aprendizajes de vida diaria.

Los nifios y nifias suelen aprender por imitacidon o por aprendizajes mediante
ensenanzas por medio del lenguaje, si nuestro hijo tiene dificultades en imitacion y en
comprension lingiiistica seguramente tendra dificultades para realizar tareas con

autonomia o de autocuidado correspondientes a su edad cronolégica.
Hay diferentes procesos de enseflanza que seran comunes a muchas tareas:

- Realizar aproximaciones a la conducta que queramos incorporar en su repertorio
(ensefiar los habitos poco a poco), por ejemplo le pediremos que coja el cepillo y
luego le guiaremos por toda la boca sujetando su mano con el cepillo, retirando poco

a poco esta ayuda fisica.

- Comenzar a enseifiarle las habilidades por el final, es decir si estamos lavandonos
los dientes el primer paso que haran solos sera dejar el cepillo en el bote, después
ensenaremos a aclararlo debajo del grifo, luego sacarlo de la boca, otro paso seria

cepillarse, otro echar pasta, asi hasta abrir el bote y hacer la secuencia completa.
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- Si el peque procesa imagenes podemos hacer una guia de pasos mediante fotos o

pictogramas (en tira), donde marcamos los pasos que tiene que ir haciendo.

- Otra de las estrategias que podemos utilizar es contar del 1 al 10 o hacer una
cancion mientras hace esta rutina, de esta manera sabra cuando finaliza y ademas le

sirva de distractor.

- Cualquier tipo de ayuda fisica (gesto), verbal (lenguaje) o visual (imagen)
facilitaré el aprendizaje de nuestro peque, pero también condicionaran la tranquilidad
con la que hacemos esa rutina, lo conflictiva que sea, el nivel de procesamiento
sensorial, como la transmitimos... No hay que olvidar que estas ayudas se deben de
ir retirando poco a poco, guiarle cada vez menos con la mano hasta que adquiera la

habilidad.
Las situaciones habituales en las que es positivo que intervengamos son:

a) Alimentacion. Los nifios con diagnéstico TEA con frecuencia procesan la
informacion sensorial de diferente manera a la que estamos acostumbrados, pudiendo
percibir el mundo que le rodea de forma diferente, por ejemplo pueden escuchar ciertos
ruidos con mas intensidad, sentir mas las cosas que tocan, percibir los colores, formas o
gustos de manera que algunos sean para ellos desagradables, esto interfiere con una de
las necesidades basicas del ser humano: la alimentacion. Por ello si nuestro hijo rechaza
alimentos se puede deber a que el sabor, textura, temperatura o presentaciéon no son
soportables para ¢l. Intentar desensibilizar a nifios con TEA a ciertas comidas suele ser
un proceso complicado, donde no solo dependera del método sino de la filosofia
educativa de la familia. Podemos hacer una lista de las comidas que tolera y darle
variaciones de esta comida, le ofreceremos que toque comida y que experimente con
ella poco a poco, que nos acompaiie mientras cocinamos, que nos meta comida en
nuestra boca, en ocasiones con paciencia y con aproximaciones se puede ampliar el
repertorio de comidas. Una sugerencia de introduccion de alimentos en nifios y nifias
que no toman nada puede ser el siguiente ya que la textura y la simplicidad de su color
pueden ser mas atractivos para ellos: gusanitos, galletas saladas, nuggets con pavo fino,
pollo, pescado, tortilla de patata, croquetas, patata cocida con ajo, zanahoria cocida,
pescado plancha o frito, albondigas en salsa, raviolis rellenos, arroz, pasta, fruta, filete,

carne empanada, tortilla francesa, jamon York y chocolate.
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Es recomendable no mezclar comidas, incluso si los alimentos se presentan
individualmente existe menos probabilidad de que nos lo rechacen, por ejemplo
macarrones sin nada, arroz sin nada o solo con salsa... También estaremos atentos a qué
cuchara y color del plato le presentamos, el sitio, si esta comodo, si puede descansar los
pies.. Siempre es recomendable que no vean dibujos mientras comen para que sean
conscientes del proceso, en el caso de que no exista otra forma intentaremos ponerle la
tablet, movil o television que se pueda controlar por el adulto, por ejemplo mientras
mastica dejaremos que lo vea, cuando termine daremos al pause le daremos de comer
acompafiando su mano con la cuchara si es posible, y le daremos al play. Inicialmente
este proceso sera dificil y tardaremos mucho en darle de comer, pero una vez aprendido
este sistema a la semana deberia de aceptarlo incluso comiendo varias cucharadas sin
darle al play. También se puede realizar este proceso pero en lugar de darle al play al
movil o tablet le podemos dar algo de comer que le guste mucho, es importante reservar
eso que le guste mucho solo para este momento. En el caso que muestre problemas de
conducta le bajaremos de la mesa o trona y esperaremos hasta que se tranquilice o nos
pida comer, poniendo la comida a su vista. Daremos tiempo para que admita nuevos
alimentos, esperando al menos una semana para probar a introducir un nuevo alimento.
Por otro lado podemos ponerle un apoyo visual bien pictograma o cuchara dibujada en
la que iremos tachando una cuchara por cada cuchara que coma, de esta manera el nifio
puede predecir cuanta comida le queda. Otra recomendacion es que siempre se coma
todo el plato, es recomendable ponerle poco y se coma todo el plato y luego echarle més
si tiene hambre a que se dejen comida en el plato, de esta manera le sera mas facil saber
y predecir el final de la comida. Si hemos probado diferentes estrategias y no lo hemos
conseguido lo mejor serd solicitar hablar con un profesional que pueda analizar la

situacion en profundidad.

Como hemos comentado antes, podemos ensefiarle a usar los utensilios de
comida mediante diferentes apoyos, pidiéndole que saque la cuchara de la boca y la deje
en el plato, después pediremos que se lleve la cuchara con comida a la boca y la deje en
el plato, después pediremos que la cargue, y asi sucesivamente. Durante las primeras
veces intentaremos coger su mano y haremos todo el proceso agarrando su mano,

excepto en la parte del proceso en la que queramos que haga solo.

b) Control de esfinteres. Entre los 2-3 afos por regla general se inicia el control de

esfinter y entre los 3-4 afios se logra el control de esfinter nocturno, si bien en nifios con
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diagnostico TEA este proceso puede costar algo mas por miedo, dificultad de
aprendizaje o rigidez. Es importante iniciar este proceso con calma y sin expectativas
previas, en ocasiones deseamos que controle el esfinter antes del inicio de curso,
sumando tensidon y presion a este proceso, por ello es importante atender al nifio/a, a su
momento, y en ningun caso llevarlo a cabo si el muestra rechazo o llora. Para ello
necesitaremos dar una respuesta amable y comprensible al nifio/a, rdpida y accesible,
por lo que cuando vayamos a iniciar este proceso es necesario que estemos en casa y
tranquilos. Antes de iniciar el proceso estaremos atentos de si muestra inquietud motora,
si pasa dos horas al menos sin mojar el pafial, si se va a un rincon o se esconde para
hacer caca, o si evita hacérselo encima si esta sin panal. Posteriormente crearemos una
rutina llevandolo de forma rutinaria e informando antes mediante gesto natural de “pis”
(tocar con la mano la pelvis), imagen, cancion sencilla u objeto a usar en el WC, si
muestra enfado mejor intentaremos postergarlo para otro momento. El control de
esfinter se puede hacer en el orinal, en WC con adaptador y siempre asegurandonos de
que pueden apoyar los pies, personalmente suelo recomendar hacerlo en el WC
inicialmente ya que algunos nifios con diagndstico TEA en ocasiones por inflexibilidad
y rigidez se niegan a pasar de hacerlo en el orinal a hacerlo en el WC. Durante el tiempo
que esté¢ sentado podemos darle un objeto que le guste, e intentaremos no tenerle
sentado mas de 15 minutos y registraremos en una hoja a qué hora ha hecho pis o si no
ha hecho. No olvidemos que el control de esfinter no solo es hacer pis en el WC
también es pedirlo fuera de casa, limpiarse, bajarse o subirse los pantalones, y en estos
procesos también participan las  habilidades lingiiisticas, comunicativas,
perceptivo-manipulativas que, si no se han trabajado antes, es dificil que se
implementen en el control de esfinter, independientemente de estas se puede iniciar este

proceso, pero es importante saber hasta qué punto podemos pedir a nuestro hijo.

c¢) Cepillado de dientes. Esta suele ser una de las rutinas que mas suele costar
implementar en nifios con diagnostico TEA, para la mayoria suele ser desagradable el
tacto del cepillo o el sabor de la pasta, algunos muerden el cepillo o lo rechazan.
Podemos introducir posibles variantes como por ejemplo cambiar la pasta por colutorios
(enjuagues bucales) de sabores que le puedan gustar, cambiar el cepillo por el dedo
envuelto en una gasa... Podemos acompanar este proceso de una cancidn, contar hasta
10 y terminar el proceso antes de que se enfade. Al principio es normal que tolere que

solo le toquemos el labio, que esté mas receptivo en dias que no estd muy cansado o que
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nos acepte esta rutina solo después de alguna comida. Aceptaremos sus preferencias,
aunque poco a poco intentaremos generalizarlo en mas ocasiones. En cuanto a la
habilidad de escupir, es una habilidad que se logra entre los 2-4 afios, por lo que es
normal que nuestro peque tarde en adquirirla, sin embargo podemos ir ensefiando esta
habilidad mediante el soplo a través de una pajita haciendo burbujas en un vaso con

agua, usando silbatos, trompetas o matasuegras.

d) Vestirnos. Esta rutina la podemos llevar en uno de los momentos del dia que menos
prisa tengamos, por ejemplo a la hora de dormir, ya que iniciaremos el aprendizaje de
esta habilidad con el desvestido, por contra si comenzamos con el vestido empezaremos
por el pijama ya que es una prenda facil de poner en comparacidon con otras. Si
empezamos a ensefiarle esta rutina de atras hacia delante, empezaremos por bajarse el
pantalon, seguiremos por subirse el pantalon desde medio muslo, luego rodillas, luego
tobillos...En esta rutina serd muy importante medir los apoyos y cémo adaptamos el
vestido a su ensenanza, por ejemplo al ponerle la camiseta se la dejaremos enrollada y le
colocaremos las manos a ambos lados para posteriormente meter la cabeza en el
orificio, para poner las zapatillas y los calcetines lo mas comodo es sentarle con el
tobillo de una pierna sobre el muslo de la otra y con una mano en el tobillo y otra en el
talon le moldearemos la accion de poner la zapatilla. Estas posiciones y como le
vayamos presentando la ropa y los apoyos seran fundamentales para desarrollar esta
tarea con autonomia. También podemos dejar la ropa extendida en orden y orientada de
forma que empiece por la camiseta, siga por la sudadera, después calzoncillos o bragas,

pantalon, calcetines y zapatillas.

e) Uiias. Cortar las ufias suele ser uno de los mayores quebraderos de cabeza que tienen
los padres de nifios y nifias con diagnostico TEA. En ocasiones intentan cortarlas
mientras duermen, usando una pequefia lija de dedo o mientras ve algo que le gusta
mucho. Todas son validas, lo ideal es que se dejase, pero a veces no queda otra que
ingeniar soluciones. Ademds de estas, podé¢is intentar realizar tareas que
“desensibilicen” esa zona, por ejemplo ponerle marionetas de dedo, guantes, pintarse las

ufias, pegarle pegatinas en ellas, rodear los dedos con plastilina...

f) Ducha. En ocasiones la ducha puede ser un problema porque no entienden con qué
frecuencia se lleva a cabo ni cuando se realiza. En estos casos lo mejor es usar

estrategias que abordaremos mas en profundidad en la parte de conducta. Estas
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estrategias consistirdn en anticipar esta rutina (avisar verbalmente, ensefiarle una
fotografia o picto..) o darle un objeto o juguete para usarlo dentro y que el nifio lo lleve
hasta ella. Daremos prioridad al modo de aseo en el que el nifio se sienta mas comodo
bien ducha o bafo, e intentaremos hacerle participe del lavado con una esponja. En
relacion al aclarado de pelo y enjabonado, suele ser el momento mas conflictivo,
tendremos cuidado de que el champu no caiga por la cara, con cuidado de inclinarle, ya
que en ocasiones se sienten inseguros. Podremos contar del 1 al 10 para que esto le
tranquilice, pondremos la intensidad de agua algo mas baja y tendremos cuidado con la

temperatura del agua.

g) Peluqueria. El acto de cortar el pelo si lo analizamos de forma detallada es
incomodo: tiene que estar quieto, hay ruido desagradable, le pica el cuerpo, unas partes
estan secas, otras mojadas, sumado a la incomprension de por qué se le corta una zona
de su cuerpo sin ser conscientes de que esa parte no es importante y se puede eliminar.
Todo dependerd del nifo, pero gran parte del éxito de esta rutina se centrara en los
cambios y propuestas que los padres o el profesional hagan, desde la eleccion de
maquina o tijera, ponerle capa o no, hacerlo en casa o en un local... lo que casi es
seguro es que tendremos que ofrecerle un refuerzo muy potente como ver television o
comer algo que le guste mucho, y que antes tendremos que hacer en casa
aproximaciones a este hecho, por ejemplo tocarle el pelo, hacer como que le cortamos el
pelo con unas tijeras de juguete, intentar que también nos lo haga a nosotros o a un
mufieco con pelo largo, intentaremos que aguante el ruido del secador o pondremos de
fondo un ruido parecido al de la maquina de cortar, primero empezaremos con tiempo

cortos y poco a poco iremos alargandolos.

h) Asistencia sanitaria. Preparar a nuestro peque para una prueba o consulta médica
tendrd las mismas bases que la ensenanza del habito de la peluqueria, preparando al
peque en casa con las sensaciones que vivirda o puede vivir en la consulta médica. Por
ejemplo: tendra que abrir la boca, exploraremos las orejas, colocaremos algo frio por el
pecho y espalda, todo ello dentro de un juego de rol de médicos contando mientras del 1
al 5, del 1 al 10, o cantando una pequefia cancion. Siempre serd mas adecuado acudir a
centros especializados en atencion a personas con diagnéstico TEA. En la siguiente web

http://www.doctortea.org/ también podéis encontrar recursos que pueden ayudar a que

vuestro hijo o hija se familiarice con el entorno sanitario. En ocasiones esto puede no

funcionar y no le podran realizar determinadas pruebas o tendran que sedarle para
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realizarle intervenciones sencillas, es duro ver como tu hija o hijo sufre y no comprende
lo que sucede, pero lo unico que podemos hacer es minimizar o intentar evitar este
sufrimiento anticipando o realizando ejercicios de roles previamente en casa, o realizar
visitas rutinarias al médico o al dentista sin que realicen pruebas o seguimientos muy

invasivos, de manera que normalice dicha rutina.

i) Retirada del chupete. Como a cualquier nifio o nifia pequefia le puede costar
desprenderse del chupete, ya que les ayuda a regular sus emociones y su nivel de
activacion. En este caso empezaremos a retirarlo durante el dia, evitaremos guardarlo en
el mismo sitio siempre e intentaremos que no lo tenga a la vista. Durante el dia
intentaremos que esté entretenido ya que en los momentos que no tiene actividades
dirigidas suelen aumentar esta serie de conductas autoestimulatorias. Durante los dias
que disminuyamos el uso del chupete sabemos que estard mas irascible, por ello
tendremos que elegir semanas en las que estemos poco estresados, como por ejemplo
que tengamos menos carga laboral, ya que tendremos menos paciencia durante estos
dias y ademas seran duros, intentaremos acompaiarle con carifio, manteniendo contacto
corporal y podremos ceder a sus peticiones y gustos mas de lo habitual. Por ultimo
intentaremos eliminar el uso del chupete durante la siesta o el descanso nocturno ya que
necesitara generar estrategias para poder conciliar el suefio sin él, para ello intentaremos
hacerle cosquillas, relajarle mediante contacto corporal... o quitarselo cuando haya
conciliado el suefio. Si sustituye el uso del chupete por el del dedo intentaremos

ofrecerle objetos o juegos que impliquen el uso de las dos manos.

j) Sueiio. Ligado al punto anterior, las dificultades de conciliacion y la higiene del
suefio suele ser uno de los puntos junto con el de la alimentacion que mas preocupa y
desgasta a la familia, ya que altera la dindmica, evita que descanse el propio nifio y su
familia, altera horarios, empeora la conducta del peque...Como hemos dicho en las
anteriores rutinas aunque intentemos de diferentes maneras facilitarselo, todo dependera
del nifio o nifia, y si creemos que lo hemos intentado todo la consulta a un profesional
que conozca al niflo os podrd ayudar a generar alternativas. Algunas estrategias que
podéis usar para lograr una rutina de suefio es aumentar la actividad fisica durante el
dia, evitar un contexto previo a dormir con ruidos, musica, estimulaciéon audiovisual
(television, tablet, mdvil), o si se usa que sea con pocos colores y volumen, en resumen
intentaremos hacer esta rutina lo mas tranquila posible. Si se despierta durante la noche

podemos acompafarle sin encender la luz si es posible, con una voz calmada y usando
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estrategias que sabemos que le relajan. Muchos nifios con TEA descansan mejor con
mantas pesadas debido a su procesamiento sensorial y la necesidad de recibir estimulos
mas intensos. En estas edades es fundamental el descanso, siendo en muchos casos los
problemas de conducta un derivado de haber dormido pocas horas o de una higiene de

sueflo inadecuada.

k) Lavado de manos. Teniendo en cuenta que la exploracion del entorno tactil y
oralmente a estas edades es continua, es importante incorporar habitos de higiene como
el lavado de manos. Para ello podemos usar las estrategias anteriormente descritas,
como contar del 1 al 10 mientras se lava las manos. Al principio podemos ir guiandole
con nuestras manos y poco a poco retirar esta guia fisica, podemos hacer una agenda de
pictogramas donde se muestre paso por paso, podemos empezar enseiando la habilidad
de atras hacia delante (empezando por el secado de manos), adecuar el entorno para que
fisicamente sea accesible (ejemplo, adaptar el bidé) o establecer la rutina en momentos

clave y féciles de identificar, por ejemplo antes de cada comida.

3.4.2. Desarrollo cognitivo

Cuando nos referimos a habilidades cognitivas, nos referimos a procesos que
nos permiten recibir, seleccionar, procesar, almacenar y recuperar informacion. En TEA
las trabajaremos desde un punto muy inicial y muy dirigidas a que comprendan el
entorno, que facilite su dia a dia y que sea la base para desarrollar otras competencias
como el lenguaje o procesos afectivo-sociales. A continuacion os propondremos
diferentes ejercicios y objetivos que serdn el punto de partida para el desarrollo de otras

competencias mas complejas.

a) Permanencia del objeto. Podemos jugar con ¢l a esconder cosas que le gusten

mucho, primero nos aseguraremos que nos mira y lo esconderemos bien en un bote o
debajo de un trapo. Una vez que lo encuentre le podemos presentar dos trapos y
esconderlo en uno de ellos, posteriormente una vez escondido lo moveremos como si
fuéramos trileros. De esta manera empezard a desarrollar la consciencia de que las cosas
existen aunque no se vean. También podemos esconder objetos o una pelota dentro de
su camiseta o dentro de la nuestra, para que nos pida ayuda para sacarla y para trabajar

la permanencia del objeto.
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b) Seitalar. Es uno de los hitos de desarrollo que primero se desarrollan y tienen
diferentes funciones, la mas primitiva es la de pedir, pero también se usa para compartir
un interés sobre algo (queriendo decir “mira eso”). Podemos empezar a ensefiarselo
modulando su mano y acercandose al objeto que quiera para que antes de cogerlo lo
toque, también nos podemos sentar enfrente durante la lectura de un cuento, al tenerle
enfrente habrd mas oportunidades de que nos mire a la cara y asi trabajar la mirada,
podemos ir diciendo nombres de animales o cosas que aparezcan en el cuento y
modulando su dedo indice iremos sefialando las cosas que verbalizamos. También se
pueden pegar unos sticker de color en una pagina en blanco y hacerle que los senale con
nuestro apoyo. Otra oportunidad de aprendizaje seria ofrecerle dos cosas, una que quiera
mucho y otra que no quiera, para que use el dedo para elegir. Otros ejercicios que
podemos hacer es mojar el dedo indice en pintura y que pinte con €l, hacer caminos con

el dedo en la arena, etc..

c) Propiocepcion del cuerpo. Estos ejercicios le ayudaran a tener consciencia de su
cuerpo, del uso que le dan y la utilidad de sus movimientos. Ejercicios para lograr estos
objetivos serian por ejemplo ponernos un sticker en la cara o pintarnos la cara tanto a
nosotros como a ¢l, de manera que nos mirara mas y ¢l empezara a ser consciente de las
partes de su cara y la del otro. Muchos nifios se comunican de forma instrumental con
los demas, es decir levantan a sus padres y los llevan donde quieran, si quieren abrir una
puerta aunque ellos puedan abrirla buscaran a un adulto y lo llevaran a la puerta para
que la abra ¢él. A medida que €l desarrolle su propiocepcion empezard a realizar
conductas por si mismo en lugar de usar a los demas. Ver una fotografia suya y verse asi
mismo, ver a su mama/papa, diferenciarse de los demas, establecer relaciones entre esas
personas, identificar que una persona existe aunque no la vea, también seran ejercicios

que le ayudaran a tener mayor conocimiento de ¢l mismo y de su entorno.

d) Simbolizar. Es un proceso que esta involucrado en la mayoria de procesos del
desarrollo, (lenguaje, cognicion, afectivo social). Consiste en asignar un significado a
algo que realmente no lo tiene per se, por ejemplo la palabra comer no significa nada, es
una combinacion de sonidos, pero le damos el significado que cuando la emitimos o la
escuchamos nos referimos a alimentos o al hecho de ingerir alimentos. Otro ejemplo es
hacer el gesto de dormir, el gesto en si no significa nada pero le otorgamos un sentido,
una funcion. El primer paso para desarrollar esta habilidad consistiria en ensefiarle a

usar los objetos para lo que sirven, por ejemplo usar un peine para peinarse, un vaso

www.escuelacerebetia.com 38
CEREBETIA © Todos los derechos reservados


http://www.escuelacerebetia.com

CEREBETIA

Centro de psicologia y
Escuela de Formacién

para beber... y no para dar golpes o estimularse, es decir le ensefiaremos a usar los
objetos segun su funcion. Posteriormente podemos usar estos objetos sobre otros
juguetes (por ejemplo: bebés, muiiecos, coches) o sobre nosotros. Finalmente podremos
usar el cepillo o vaso para cosas diferentes como por ejemplo: usar el vaso como un

gorro o un cepillo como si fuera una flauta.

e) Imitar. La imitacion es un proceso de gran importancia en el desarrollo en general, es
una piedra angular donde descansan el resto de aprendizajes, con la imitacion
aprendemos el lenguaje, a relacionarnos socialmente, a relacionarnos con el entorno y
buscar soluciones a problemas del contexto. La imitacion implica ver al otro como
persona y poner en marcha los mecanismos propios para copiar aquello que vemos. La
fase mads inicial es intentar que imite movimientos con objetos, por ejemplo golpes con
una baqueta, chocar dos cubos... Posteriormente buscaremos que imite movimientos
con las partes del cuerpo (aplausos, pataleo de pies, golpes en diferentes partes del
cuerpo, canciones infantiles...). En cuanto a sonidos, seremos nosotros los que
iniciemos imitando los sonidos que realice nuestro hijo, ya que estd demostrado que si
le imitamos €l produce mas esos sonidos, creaindose un mecanismo muy parecido a la
comunicacion por lenguaje. También podemos imitar las mismas acciones que hace con
los objetos. A medida que se vaya desarrollando las habilidades de imitacion, estas
seran mas complejas, pasando a imitar acciones mas complejas como por ejemplo tareas

manipulativas.

f) Tareas manipulativas. En la realizacion de tareas manipulativas observaremos su
capacidad de organizar la tarea y poner en desempefio diferentes procesos cognitivos,
ejemplos de esta tarea seria enhebrar cuencas de madera grandes con un cordon,
realizacion de puzzles (primero puzzles de encaje de figuras geométricas, después con
la imagen de la pieza en el tablero, después puzzles de excavados sin la imagen en el
tablero, posteriormente de 2 o tres piezas de corte liso), copia de una construccioén de
cubos (tren, torre, muro, silla), hacer una serie de colores con pinchitos (primero de un
color, después intercambiando dos colores, después tres..). Con estas tareas también
estamos trabajando el uso de la pinza digital, siendo uno de los principales hitos del
desarrollo que un bebé logra, y que sera muy util para realizar tareas del dia a dia como

abrocharse el abrigo, abrir cremalleras, coger lapiceros...
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Otras tareas manipulativas y de imitacion son aquellas que conllevan colorear e imitar
trazos (linea horizontal, linea vertical, circulo, cuadrado), ademas de todo lo que
conlleva el trabajo de atencion, concentracion, coordinacion y organizacion, también se
pone en marcha procesos de resolucion de problemas sencillos como por ejemplo

sujetar el papel con la mano izquierda mientras coloreamos.

g) Otras tareas importantes para los primeros niveles de desarrollo cognitivo sera hacer
tareas de clasificacion de colores, emparejar objetos iguales, emparejar imagen con
objeto, e imagen con imagen iguales. Con estas tareas estara desarrollando la capacidad
para establecer asociaciones logicas de forma propia, extrayendo el criterio comin que

une a ambos objetos relaciondndolos por sus semejanzas (caracteristicas en comun).

Hay muchisimas tareas e ideas que se pueden hacer para fomentar el desarrollo
cognitivo en niveles iniciales. La cognicion serd el area principal para asentar una base

de cara a objetivos mas complejos.

Para motivar a nuestro peque sera necesario reforzarle (premiarle) para provocar
aprendizajes, primero empezaremos a darle este refuerzo cuando haga algo que le
pedimos o se aproxime a hacerlo incluso si es con ayuda, después se lo daremos cuando
lo vaya haciendo poco a poco por si solo, al principio la frecuencia con la que se lo
daremos sera alta, por ejemplo cuando haga la conducta solicitada a continuacion le
daremos el premio, cuando esto lo entienda podemos hacer varias tareas y luego darle el
reforzador. Un refuerzo es aquello que hace mas probable que yo haga algo, por ejemplo
si voy todos los dias a mirar un cajon y encuentro mi chocolatina favorita, todos los dias
iré a abrir ese cajon, si no hubiese chocolatinas no iria todos los dias a abrirla. Por ello
es mejor usar algo que le guste mucho y darselo solo cuando adquiera una ensefianza o
aprendizaje e inmediatamente después de hacer esa tarea. A veces no sabemos qué cosas
le gustan, por lo que es importante observar detenidamente y ver que objetos o comida
prefiere para solo darselos en estos contextos de aprendizaje. Es obvio que lo ideal seria
que el nifio lo hiciera por si mismo, pero en ocasiones no tiene motivacion para hacerlo

y deberemos de apoyarnos en estos refuerzos.

3.4.3. Lenguaje expresivo y comprensivo

EXPRESION
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La comunicacion es importante en nuestro desarrollo porque nos permite actuar
y cambiar el medio fisico y social. El deseo comunicativo en nifios y nifas con TEA
puede ser que sea bajo, por lo que es necesario crear situaciones comunicativas para que
intente comunicarse, organizar el ambiente para que se vea “obligado” a establecer
relacion con el otro, y asi aumentar el nimero de oportunidades de aprendizaje y de
socializacion. Como hemos detallado anteriormente el lenguaje se compone de forma,
contenido y uso, para fomentar el lenguaje en nifios con TEA nos centraremos
inicialmente en el contenido y en el uso del lenguaje, dejando la forma en un segundo
plano. Por ejemplo si un nifio est4 aprendiendo a decir dame, no es adecuado forzarle a
que diga gracias, por favor o a que pronuncie las palabras bien, por ejemplo si dice
tetota en lugar de pelota, no nos centraremos en corregirle, sino en fomentar mas
vocabulario, incorporar alguna estructura sencilla de lenguaje (forma) como por
ejemplo “dame pelota” y en que lo diga dirigiéndose al adulto, mirandole y orientando

la voz hacia él con un adecuado volumen.

a) Sistemas Alternativos y_Aumentativos de Comunicacion (SAAC):

Uno de los métodos mas usados para potenciar la comunicacién en TEA,
sobretodo en metodologias de terapia de lenguaje, comunicacién o educativas, son el
uso de sistemas alternativos y aumentativos de comunicacion. Es decir el uso de gestos
y el uso de intercambio de imagenes para comunicarse. En este curso nos centraremos

en dos: Signos (método de Benson Schaffer) y PECS.

La introduccion de estos sistemas es aconsejable que la realice un profesional, si
bien desde casa se puede empezar a complementar nuestras comunicaciones verbales
con signos naturales, por ejemplo cuando digamos beber, comer o dormir lo
complementaremos usando el signo natural. Los signos que se usardn no son los de
lenguaje de signos, es un habla signada que parte del método Benson Schaffer, pero que
cada centro, y dependiendo del nifio, lo adapta de una manera u otra, atendiendo a las
particularidades del nifio/a. Uno de los handicap de este método es que el nifio o nifia
solo se podra comunicar con quien entienda esos signos. Una aplicacién movil (app)

donde podemos encontrar estos signos acompafiados de videos es: Comunicacion Total.

En cuanto al intercambio de iméagenes (PECS), es un sistema mas sencillo de
comunicacion y mas amplio, ya que se puede usar mas vocabulario y lo puede entender
cualquier persona. Consiste en dirigirse a un panel situado en algln sitio de la casa,
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cuaderno o tablet, elegir la foto de lo que le interesa y entregarsela al papa/mama, y a
cambio le daremos lo que pide. Es recomendable que la familia tenga asesoramiento de
como implementar este sistema de comunicacion. Inicialmente la familia lo puede
comenzar usando con 2 o 3 imagenes de algo que le guste, de forma que entregue una
imagen y se le dé lo que pide. Posteriormente nos aseguraremos de que nos mire cuando
la entrega. Para la tablet podemos usar las aplicaciones AsTeRICS Grid, PICTODROID,
LETMETALK, JOcomunico, CPA, E-mintza, aunque hay otras de pago como SNAP
CORE FIRST, VERBO, GRID3, PROLOQUO2GO. Es aconsejable que esa tablet solo
se use como comunicador, restringiendo el uso de youtube, musica o juegos. Lo mejor
es contar con el asesoramiento de un profesional, aunque un intercambio de 2 o 3
imagenes perfectamente lo puede iniciar la familia. Es aconsejable empezar por fotos de
objetos o comida real, y posteriormente empezar a usar pictogramas cuando su

vocabulario se amplie y su desarrollo cognitivo aumente.

El uso de estos sistemas de comunicacion no afectan a que surja habla oral, al
contrario, estd demostrado que lo fomenta. La eleccién de uno o de otro sistema
dependera del caso en concreto, momento evolutivo y el acuerdo tomado entre el
profesional y la familia. Es muy importante que exista comunicacion entre las
diferentes personas que trabajan con el peque, ya que de introducir gestos sin
coordinacion puede ser muy perjudicial para el peque, ya que confundird los signos,

perdiendo interés en adquirir procesos comunicativos.

Estos sistemas de comunicacion ademas de desarrollar el lenguaje, conlleva la
disminucion de rabietas ya que podria comunicarse, reforzaria el deseo comunicativo
con las otras personas, aprenderia reglas basicas de la comunicacion social (dirigirme a

otro) y entenderia mejor el entorno, haciéndolo predecible y seguro.

b) _Cambiar nuestra forma de comunicar para que expresen:

Sabiendo cudles seran los primeros pasos a seguir para mejorar su
comunicacion, vamos a abordar como padres y madres qué podemos hacer para cambiar

nuestra forma de comunicarnos para mejorar su expresion.

- Imitaremos sus ruidos y vocalizaciones, aunque no tengan sentido. Esta

demostrado cientificamente que al imitar sus ruidos y vocalizaciones, ellos los
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repiten mas, estableciendo una relacién béasica comunicativa, como si fuera una

comunicacion por ruidos.

Potenciaremos y acompaiiaremos las acciones con onomatopeyas, ademas de

usar onomatopeyas basicas de animales, coches, objetos, podemos saltar

haciendo “boing boing”, “pum-pum” cuando movamos algun juguete, “0000”
b

cuando se ha caido algo...

Se ha demostrado que cuando tenemos un hijo no verbal (no tiene lenguaje oral)
los adultos le hablamos menos, esto es ldgico ya que nuestra accién no es

reforzada, pero se debe hacer un esfuerzo y mantener el habito de hablarle.

Cuando hablemos con el nifio o la nifia alargaremos la ultima vocal, por
ejemplo: paaaaan... mamaaaaa.... a comeeeeert, a guardaaarrr... ya que cuando
imite empezard imitando esta ultima vocal. Asi mismo se recomienda el uso de

infinitivos y disminuir los diminutivos (-ito,-ita, malito, conejito).

Cuando inicie la imitacion o aproximacion de algunas palabras, dejaremos en
suspenso nuestras frases y nos callaremos durante 4 o 5 segundos para ver si
termina la frase, si no lo hace la terminaremos nosotros. Por ejemplo, decimos

“uno, dooosss, y... (esperamos para ver si lo dice) y tres”.

Ya que ¢l o ella no tiene posibilidad de decir lo que desea diremos lo que diria:
por ejemplo si quiere una pelota, diremos: “pelota”, “dame pelota”. Si necesita

2999

abrir un bote y nos lo entrega, diremos “ayuda””, es decir diremos aquello que €1

o ella diria si pudiera hablar.

Ligado al punto anterior, si nuestro hijo/a tiene lenguaje pero realiza “ecolalias”
(repetir una frase o palabra muchas veces sin sentido, por ejemplo decir muchas
veces durante el dia “arriba las manos”, u otra frase sin tener relacioén con el
contexto), le diremos lo que tiene que decir por ejemplo: si decimos “hola
Juan”, y el dice “hola Juan”, diremos “hola Miriam” (siendo nosotros Miriam)
para que €l o ella repita: “hola Miriam”. En muchas ocasiones las “ecolalias” se
producen cuando les preguntamos por algo, ya que no entienden el hecho de que
se formule un enunciado en pregunta, lo mejor es que cuando sabemos lo que
quiere le demos el modelo directamente. Por ejemplo, en lugar de decir
“;quieres helado?”, diremos “quiero helado” para fomentar que lo repita.
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Para ensefarle a expresar que no le gusta algo o rechazarlo sin necesidad de que
grite o tire el objeto, nos adelantaremos a su conducta y le cogeremos las
manos, cogeremos el objeto y nos lo entregaremos a nosotros mismos, mientras
decimos “se acabo.” Si el nifio ya usa el indice de forma consistente para
comunicarse, para centrar su interés haremos que toque el objeto que no le gusta
con el indice y se lo moveremos con ayuda, moldeando el gesto del “no” con el
indice, poco a poco iremos retirando la distancia con la que toca el objeto, de
forma que cuando se le acerque un poco ¢l dird no con el dedo o lo empujara
hacia nosotros. Evitaremos intervenciones invasivas como moverle la cabeza
para que diga no o diga si. En todo caso podemos nosotros darle el modelo

diciendo “nooo” y moviendo a la vez nuestra cabeza en sentido de negacion.

Intentaremos que estos espacios sean relaciones placenteras y no aversivas,
potenciando sus intereses. Por ejemplo si le gusta las cosquillas, mientras las
hacemos diremos “cooosssquiiillaaass”, esperaremos a que nos mire o mueva las
manos aproximandose a la accion de cosquillas, y diremos otra vez
(13 = 2 '

cos...qui...llas” si no hace nada podemos cogerle sus manos y las moveremos

como si pidiera cosquillas.

Buscaremos “forzar” la necesidad de utilizar comunicarse. Por ejemplo,
colocaremos sus objetos o alimentos preferidos a la vista pero sin que los
alcance, de forma que nos tenga que buscar y necesitar para obtenerlos. Asi
mismo le podemos dar las cosas de comer que mas le gustan de muy poco en
poco (por ejemplo un trocito de patata, en lugar de una patata entera o el bote de
patata. También podemos darle las cosas en tupper o envases que no pueda abrir
pero que vea el contenido que hay dentro, para que nos lo entregue como
peticion de ayuda. O nos podemos poner en mitad de su paso, para forzar una
situacion comunicativa, y diremos “quita” (diciendo nosotros lo que tendria que
decir), para ensefiarle poco a poco que sus acciones o verbalizaciones pueden
cambiar el entorno que le rodea. En cuanto a objetos y juegos aliados para
trabajar la necesidad de comunicacién pueden ser: las pompas, juguetes de
cuerda, molinillos de viento o globos, de forma que nos tenga que entregar el

objeto o mirarnos para pedirnos que quiere continuar con el juego.
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- Si nuestro hijo estd comenzando a expresar cosas que le pasan en el dia a dia,
podemos ir dibujando lo que nos va contando para que tenga ese apoyo visual
y vaya teniendo consciencia de lo que ha realizado. Incluso podemos ir
dibujando lo que ha hecho y asi facilitamos que se lo cuente a otra persona
sefialando dibujo a dibujo a medida que €l lo va verbalizando. De esta manera le

apoyamos visualmente lo que tiene que ir diciendo.

A modo resumen;

e Habitos que mejoran la espontaneidad:
- Tener a la vista lo que le gusta y que no esté a su alcance.
- Darle a elegir cuando le ofrezcamos algo.
- Dejar tiempo a que responda o inicie comunicacion.
- Permitir que elija tareas.
- Crear necesidad ofreciendo un bote transparente con algo dentro que le guste.
- Dificultar una tarea e intentar que pida ayuda.
- Provocar tiempos de silencio y espera en una tarea.

- Crear juegos de su interés que busquen un disfrute.

e Habitos que perjudican la espontaneidad:
- Anticiparnos a sus necesidades.
- No darle tiempo a responder.
- Hacer recados motivados por nosotros.
- Terminar nosotros la actividad.

- Decidir nosotros los juegos o actividades.

7

COMPRENSION

Muchas veces creemos que nuestros hijos comprenden el lenguaje, cuando en
realidad saben leer el entorno tras repetirse una situacion muchas veces, por ejemplo si
cuando se va a la calle el papa se pone las zapatillas y escuchan las llaves, el nifio ird a
la puerta y puede ser que hasta coja su abrigo para salir a la calle. El seguramente no

haya entendido cuando hemos dicho: “Manuel, nos vamos”, pero si ha entendido el
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contexto. Los nifos y nifias con TEA perciben el mundo a través de los sentidos y su
fortaleza es el procesamiento de informacion a través de éstos, incluyendo el visual. Por
ello cuando queramos que aumente su comprension seguramente nos tengamos que
apoyar de apoyos visuales o gestuales, ademas del lenguaje oral, debiendo retirar poco a

poco estos apoyos a medida que va mejorando su comprension del lenguaje oral.

a) Apoyos visuales
Estos apoyos que complementaran nuestro lenguaje oral consistiran en:

- Gestos naturales para complementar nuestra indicacion, por ejemplo
exageraremos el gesto de “ven” para decirle que venga, o haremos el gesto de
comer para decir que vamos a comer, mientras decimos el verbo o la palabra de
forma clara. Podemos usar ademas una foto, pictograma o un dibujo nuestro
(si su nivel de abstraccion y comprension es mayor). Un gesto que suele servir
para que comprendan la finalizacion de una actividad es el de “se acabo”
(cruzando brazos). También podemos usar nuestro indice y moverlo hacia donde
nos interesa que dirija su atencion, para que €l se fije en nuestro dedo vy, asi dirija

su atencion hacia aquello que queremos que la dirija.

- Podemos usar imagenes o pictogramas para avisarle de lo que va a suceder. Si
usamos fotografias reales podran entenderlo mas rapido, pero una vez que han
entendido esta dindmica, podremos usar pictogramas, ya que la obtencion de
¢éstos sera mas facil que hacer fotografias, ya que tendriamos que imprimirlas y
renovarlas de forma continua. Los pictogramas son dibujos simplificados que

podemos encontrar en recursos como por ejemplo www.pictotraductor.com.

Como veréis algunos pictogramas os costara entenderlos, pero lo importante es
que son “simbolos” que si se presentan repetidamente antes de una actividad,
ellos le daran el significado y les servira para anticipar la actividad o suceso. Si
se usan fotografias, como por ejemplo la imagen de una actividad, juguete,
comida o tarea, deben ser claras. En nifios con cierto nivel cognitivo cerca de los
6 anos se puede acompaiar estos pictogramas con la palabra escrita debajo. Con
adultos y mayores que leen, esta anticipacion se puede hacer incluso escrita.

Podéis encontrar recursos en la siguiente direccion: www.arasaac.org. Este panel

con las imagenes de las cosas que hara durante el dia sera accesible para el nifio,

pero asegurandonos que no se convierte en un juego, e ird quitando los
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pictogramas a medida que va realizando estas actividades. Establecer esta rutina

necesitara tiempo y de un uso continuo para que sea de utilidad.

- Si usamos imagenes podremos poner un aspa roja encima con velcro o
directamente la imagen tendra un aspa roja para indicar cosas que no puede
hacer como por ejemplo gritar o pegar. También las podemos colocar en los
interruptores para favorecer la comprension que no debe apagar o encender la

luz.

- Dibujarles mientras explicamos algo también es de gran utilidad, por ejemplo
si no se quiere dormir temprano en primavera porque es de dia, en una hoja le
dibujaremos cuadritos y dentro le iremos dibujando nuestra explicacion, por
ejemplo igual que Bob Esponja (o dibujo que le guste) duerme de dia para
descansar, Vicente (foto o dibujo del nifio) también se tiene que dormir de dia
como Bob Esponja (foto de Bob Esponja) asi estaran con energia y contentos.
Para ello usaremos frases orales cortas y sencillas, acompafiado de fotos e
ilustraciones donde se informa sobre las personas implicadas en la accion, las
emociones de estas, lo que ha sucedido y lo que va a suceder. Por ejemplo
Mireia (dibujo de Mireia) ha tirado el plato (dibujo de plato roto), Mama o Papa
estan enfadados (dibujo de enfadado) y Mireia llora (dibujo o foto de Mireia
llorando), Mireia recoge el plato (foto o dibujo del plato), y Mireia, Papd y

Mama estan contentos (dibujo o foto de contentos). Ejemplo:

PRIMAVERA

PRIMAVERA

2

PRIMAVERA
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b) Cambiar nuestra forma de comunicar para que comprendan:

Ademas de la gestion de estos apoyos, existen formas mas sencillas de favorecer

su comprension simplemente cambiando nuestra forma de comunicarnos:

Le daremos indicaciones en positivo y claras, por ejemplo en lugar de “estate
quieto” diremos ‘“siéntate o dame la mano”, “manos quietas” o “manos en los

bolsillos".

Iniciaremos la comprension de ordenes dandole drdenes sencillas primero con
un verbo, por ejemplo: “coge el mando”, “tira el pafial”, primero apoyandonos
de gestos, senalando el lugar y facilitindoselo, una vez haya conseguido
entender estas indicaciones se lo diremos verbalmente sin hacerle gestos, ni
sefialandole. Posteriormente haremos el mismo proceso pero con dos acciones

29 ¢¢

por ejemplo diremos: “coge el vaso y siéntate”, “apaga la luz y cierra la puerta”.

Nos pondremos a su altura y so6lo le hablara una persona a la vez, para

favorecer la comprension del mensaje.

Usaremos poco vocabulario y poco lenguaje con verbos en infinitivo, usando

la menor cantidad de adjetivos posibles, al menos inicialmente.

Trataremos de tener un volumen calmado, usando un lenguaje escaso, claro,

literal y lento.

¢) Lograr que responda a su nombre

Por ultimo dedicaremos especial atencion a que comprenda la respuesta a su

nombre, entender el nombre de uno mismo es un aprendizaje que se obtiene de forma

repetitiva, de forma que aprenda que cuando se emite ese sonido (Ej. Martin) se dirigen

a ¢l, le dan algo o le aporta algo. En el caso de nifos y nifias con TEA intentaremos

primero, asegurandonos que hay silencio en la habitacion, hacer un ruido, y nuestro

objetivo serd que mire hacia ese ruido, puede ser una cancién, un portazo... Una vez

conseguido este objetivo con la casa en silencio diremos su nombre enfrente del nifio, y

cuando nos mire le sonreiremos, le haremos cosquillas o le daremos algo que le guste,

una vez que ha mirado, podemos ir haciendo lo mismo pero separandonos cada vez
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mas, nos pondremos a su espalda un poco mas lejos, nos iremos al pasillo para llamarle,
0 nos iremos a otra habitacion. Una vez que todo esto lo haga con nosotros intentaremos

que le llamen otras personas mediante este mismo proceso.

3.4.4 Relacion afectivo social

Como hemos detallado anteriormente el Trastorno del Espectro Autista comparte
muchas caracteristicas con otras alteraciones del desarrollo, como por ejemplo los de
Discapacidad Intelectual, si bien la diferencia radicaria en una mayor afectacion en el

TEA en cuanto a las relaciones afectivas y sociales con el entorno se refiere.

A continuacion te proponemos diferentes ejercicios para fomentar las

interacciones afectivo-sociales con tu hijo o hija. El objetivo de estas actividades es

un_acto _comunicativo. convirtiendo una actividad solitaria e individual en una

interaccion social.

Entre las acciones, aspectos o tareas que podemos hacer para favorecer su

desarrollo afectivo-social estarian:

- Buscar rutinas divertidas para iniciar la interaccién. Por ejemplo
“cosquillas en la parte del cuerpo que mas le guste”, juegos con los dedos y las

manos, cantarle canciones infantiles, caricias...

- Meternos en “su juego”. Esto muchas veces no es sencillo ya que no admiten
que otra persona le modifique lo que estan haciendo o participen en la actividad.
Aunque no estén jugando adecuadamente o usando un objeto adecuadamente,
podemos imitar su juego, hacer lo que esta haciendo €l o ella, podemos intentar
participar afadiendo alguna ligera variacion, como por ejemplo si esta
golpeando una pandereta con una baqueta meteremos debajo de la pandereta un
objeto. Si esta realizando un puzzle, le repartiremos las piezas por el salon y
alguna la pondremos donde no llegue. Si cierra y abre puertas, cada vez que la
abra o la cierre podemos aparecer haciendo una pedorreta o ensefiando algun

juguete, si enciende y apaga las luces podemos aprovechar para decir apaga,
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enciende, apaga, enciende o ponernos un complemento de disfraz cada vez que

encienda la luz.

Trabajar la mirada. En ocasiones a los nifios con TEA les resulta muy
incomodo mirar a la cara, incluso muchas investigaciones han demostrado la
dificultad de estos para identificar caras y sus emociones. La mirada la podemos
trabajar creando situaciones de suspense ante algo que pida, por ejemplo cuando
nos de un objeto, intentaremos que no nos toque con el objeto hasta que haga
una aproximacion de su mirada hasta nuestra cara, cuando le hagamos cosquillas
o le demos algo de comer que le guste dejaremos un tiempo en suspension antes
de darselo para que nos mire, si a los 4-5 segundos no nos ha mirado se lo
daremos. También nos podemos poner pegatinas en la cara, complementos en la
cabeza o cara (gafas, sombreros), cosas que le gusten arriba en nuestra cabeza,
juguetes o cosas que esté usando en ese momento (piezas de puzzle, bloques) o
pintarnos la cara. Ademas de ponérnoslo encima de la cabeza, podemos coger
ese objeto y moverlo hacia un lado y otro lentamente para que haga barrido
visual, ponerlo detras de nuestra cabeza o llevarnoslo cerca de la cara. Podemos
hacer dos agujeros en un papel y mirarlo a través de €l 6 mirarlo a través de un
tubo de carton. No es aconsejable manipular la cabeza ni ser invasivos, es mejor
trabajarlo de forma indirecta, por ejemplo con las pompas podemos coger una
pompa con el pompero y la vamos moviendo de forma que siga visualmente la

pompa, podemos probar diferentes direcciones arriba-abajo, derecha-izquierda.

El saludo y la despedida son rutinas sociales muy abstractas porque no
obtenemos nada tangible de ellas, son gestos de cortesia dificiles de entender
para un nifo/a con diagndstico TEA, por ello tienen grandes dificultades en
hacerlas. Para ayudarles a hacer el gesto de hola y adids podemos guiarle un
poco con nuestra mano mientras le orientamos fisicamente hacia la otra
persona. Una alternativa mas facil para ellos es que se despidan o digan hola a
través de otra forma como por ejemplo chocar manos, esta es una accion donde

tiene en cuenta al otro, es mas tangible y tiene un inicio y final claros.

Realizar juegos bidireccionales. Son aquellos juegos en los que necesitamos a
otra persona para llevarlos a cabo. Estos tipos de juego tendremos que

fomentarlos en nuestros hijos e hijas con diagnostico TEA, ya que tienden a
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realizar un juego unilateral, siendo muy importantes ya que serd los primeros
juegos en los que participa con otra persona, ya que consisten en dirigir el objeto
hacia otra persona. Estos juegos le hacen consciente de que hay otra persona en
el contexto y la tiene en cuenta, aunque solo sea espacialmente, puesto que
tienen que dirigir sus acciones y cuerpos hacia ella. Es conveniente que estos
juegos se hagan con dos personas una enfrente y otra detras del nifio donde éste
se apoye, de forma que este segundo le ayude a hacer los movimientos

necesarios para lanzar el coche, la pelota o el objeto, como si fuera una sombra.

Fomentar, mediar y ayudarles en sus relaciones sociales con iguales. Por
ejemplo, podemos acompanarle en el parque, siendo “su sombra” para que se
sienta seguro y facilitarle la comunicacion con sus iguales. Existen actividades
deportivas y extraescolares en muchos municipios y ciudades que tienen
profesionales formados y pueden ser de gran apoyo para nuestro hijo. A la hora
de elegir o seleccionar actividades o el ocio tendremos en cuenta sus gustos y
sus intereses. Si nos sentimos mas seguros podemos hacer una pulsera a nuestro
hijo con nuestro teléfono y una indicacién de que no es verbal, de esta manera
estaremos mas tranquilos, por si surgiera algun incidente.

Facilitarles el reconocimiento de emociones. Es importante ser claros con
nuestras emociones y rictus facial cuando nos dirigimos a nuestro hijo o hija,
incluso nos podemos apoyar de gestos o habla signada para enfatizar nuestra
emocion, para que pueda discriminar diferentes emociones. Debemos de ser
comprensivos con la gestion emocional de nuestros hijos con diagnéstico TEA
ya que tendran dificultades para regularse y nosotros mismos seremos un apoyo

fundamental para que logren gestionarla.

3.4.5 Como abordar conductas dificiles

Los problemas de conducta de nuestro hijo pueden aparecer por diferentes

motivos: escasez de lenguaje, poca comprension del entorno, rigidez en cambios y

rutinas, etc. En ocasiones tratamos de solucionar estas conductas con castigos o gritos,

subiendo el nivel de conflicto y favoreciendo que evite esa tarea que no queria hacer o

postergarla. Cuando estamos ante un nifio o nifia con TEA estas estrategias son ttiles

cuando queremos evitar de forma urgente un mal mayor, es decir una agresion o
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autoagresion, conducta peligrosa que le puede hacer dafio como por ejemplo que vaya a

introducirse un objeto pequefio en su boca... Si estas conductas se dan de forma

repetitiva, lo ideal es estudiar y pensar que provoca esa conducta para modificar o

cambiar lo que motiva dicha conducta. En muchos casos esta modificacion consiste en

cambiar los antecedentes o cambiar el contexto donde se da esa conducta. En muchas

ocasiones las conductas problema suelen ser una forma de comunicacion del nifio, por

ello es necesario identificar qué conductas queremos abordar, donde ocurren y donde

no. Existen cosas que podemos hacer y tener en cuenta para intentar que estas rabietas

se reduzcan o no sean tan intensas como para que interfieran en su dia a dia.

PREVENIR LOS PROBLEMAS DE CONDUCTA:

)

A continuacion damos sugerencias de como prevenirlas:

REALIZAR MODIFICACIONES EN EL ENTORNO/CONTEXTO. En
ocasiones nos enfadamos porque nuestro hijo no consigue un objetivo
rapidamente, como por ejemplo comer de todo, y nuestras prisas nos lleva a
exigirle mas y vivir momentos de conflicto, por ello hay que fomentar los
aprendizajes con metas pequefias. Para resolver este tipo de conflictos lo mejor
es realizar modificaciones del entorno que le faciliten la puesta en practica de
otras estrategias alternativas a esa conducta, por ejemplo si nuestro hijo o hija
entra en rabieta porque le levantamos subiendo la persiana, se puede cambiar ese
gesto por encender una luz mas tenue, si nuestro hijo tiene problemas de
conciliacion de sueflo iremos modificando elementos como la luz, ruido,
reduccion de consumo de contenido audiovisual previo... si nuestro hijo o hija
llora y se niega al recoger los juguetes le anticiparemos con signos (“se acab6”)
o imagenes, le haremos la tarea mas aburrida y dejaremos que recoja menos
cantidad de juguetes pero que haga algo de esa tarea, incluso podemos hacer de
guia fisicamente para conseguir que guarde algun juguete. Nuestro hijo o hija
puede ser que no quiera hacer esa tarea, no la comprenda o no sepa cémo
hacerlo, por lo que nos centraremos en ensefiar habilidades que le ayuden a

responder a esas demandas.

www.escuelacerebetia.com 52
CEREBETIA © Todos los derechos reservados


http://www.escuelacerebetia.com

CEREBETIA

Centro de psicologia y
Escuela de Formacién

Otro tipo de modificacion del entorno es cuando preveemos que una
actividad que vamos a hacer puede suponer un problema de conducta y
realizamos pequefias modificaciones. Si sabemos previamente que una situacion
le genera malestar o no tiene las habilidades necesarias para hacer frente, lo
mejor es adaptar el contexto, por ejemplo si un nifio o nifia con diagnostico TEA
va a asistir a una cena familiar de navidad y sabemos que cuando hay mucha
gente se agobia y sus emociones y su conducta se alteran, probaremos diversas
soluciones como por ejemplo que €l o ella esté alli desde la mafiana y poco a
poco vea la gente llegar, regulando el ruido y el espacio donde esté, situandose
en un sitio que no reciba mucho ruido, con comida que le guste y minimizando
exigencias, ya que el mero hecho de estar presente es una situacion que para €l o

ella es exigente.

2) TENER EN CUENTA LA EDAD COGNITIVA. Cuando se realiza una
valoracion cognitiva y se obtienen edades de desarrollo bajas, tendremos en
cuenta este dato para dirigirnos a €l o ella, ya que tendremos que usar estrategias
educativas y de aprendizaje acorde a su edad de desarrollo cognitivo y no acorde
a su edad cronologica. Por ejemplo, si un nifio de 4 afios tiene una edad de
desarrollo cognitivo de 2, nos comunicaremos con ¢l y le demandaremos cosas
como si tuviera de 2 afios y no 4; de la misma forma si nuestra hija tiene 2 anos
y la edad de desarrollo es menos de 1 afio, nos dirigimos a ella como si tuviera
menos de un afio. Muchas veces el desajuste entre cdmo nos comportamos con

¢l o ella y lo que exigimos puede provocar problemas de conducta en el peque.

3) ENTENDER LA RABIETA COMO ACTO COMUNICATIVO. Siempre
tenemos que tener presente que las rabietas tienen una funcion comunicativa, y
seran mayores cuanto mayores sean sus dificultades de comprension y
expresion. No las tenemos que entender como un desafio hacia nosotros como
padres sino como un acto comunicativo. Nuestra labor es ensefiarles coémo
mostrar su desacuerdo y tolerar dicha frustracion. A los nifios, como a los
adultos, también nos pasa que nuestro estado animico dependera del estrés,
cansancio, malestar fisico... si sumamos las dificultades para entender el
entorno y las dificultades comunicativas lo l6gico seria que nuestro malestar y
nuestro humor empeorase. Imaginemos que nos meten en un sitio donde no

podemos hablar, nos duele la tripa y no entendemos nada del entorno,
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seguramente tendremos un episodio de ansiedad o rabia, pues lo mismo les
pasaria a nifios/as con diagndstico TEA. La literatura cientifica ha demostrado
de forma bastante firme que los nifios y nifias con TEA tienen mayores
problemas de salud que nifios/as sin ese diagnostico, por ejemplo el 70% de los
nifios y niflas con TEA tienen dificultades gastrointestinales comparado con el
28% de los nifios y nifias sin diagnostico. Tendremos en cuenta diferentes
factores para comprender sus problemas de conducta como por ejemplo tener

malestar fisico y asi entender que esa “rabieta” es una forma de expresarlo.

4) DAR IMPORTANCIA AL SUENO. Este punto ira casi ligado al anterior. Si
tenemos en cuenta las dificultades de conciliacion y la higiene del suefio de
nifios con TEA es normal que durante el dia manifiesten su cansancio a través de
una conducta irascible y poco colaboradora. El tiempo nocturno de descanso que
tiene un nifio/a de media de 6 meses a 7 afos se sitia entre 10 y 13 horas, por lo
que intentaremos que nuestro hijo o hija tenga estas horas de suefio o al menos
12 o 14 horas de suefio diario (dia+noche) y asegurarnos que descansa las horas
diarias suficientes, ya que los nifios y nifias con TEA suelen tener una actividad
fisica continua, y ademas estan sometidos a un mundo donde tienen reglas y
exigencias que les genera ansiedad, estrés e incertidumbre, por lo que descansar
las horas suficientes reducird su malestar y mejorard su estado de animo. Un
niio o nifla con TEA entre 2-6 afos tendra dificultad para reconocer su
cansancio, comprender porque estd cansado, qué hacer cuando se siente asi y
pedir descansar o dormir, por lo que asegurar su descanso le beneficiara en el dia

a dia.

5) CUIDAR LOS TIEMPOS DE ESPERA. En los tiempos muertos, es decir en
aquellos ratos donde no hay actividad o tareas con una finalidad clara, es donde
se pueden encontrar mayores niveles de rabietas y autoestimulaciones o
estereotipias (lo veremos con mayor detalle en el siguiente punto de alteraciones
sensoriales). Siendo conscientes de esto, entenderemos que actua asi porque no
sabe qué hacer en ese espacio de tiempo por lo que tendremos que generar un
tarea, actividad o sentido a ese tiempo u ofrecerle alternativas. Los tiempos de
espera suelen ser tiempos muertos. Si sabemos que vamos a estar tiempo
esperando en el colegio o en las terapias, podemos poner en marcha varias

estrategias como por ejemplo ir justo a la hora o hablar previamente para avisar
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que iremos 5 minutos mas tarde a ese lugar para pasar directos y evitar la espera.
A veces esto no es tan facil y ese tiempo de espera no se puede evitar por lo que
podemos tener una mochila con cosas que le suelen gustar para rellenar ese
espacio, por ejemplo, podemos llevar unos auriculares y ponerle musica u
objetos sensoriales para que los pueda manipular, intentaremos estar a su altura
para poder seguir sus cambios emocionales y anticiparnos a ese malestar,
tendremos contacto corporal con €l y podremos hacer rutinas sensoriales o

sociales que le gusten.

6) TENER EN CUENTA SUS NECESIDADES SENSORIALES. Quizas
nuestro hijo tenga rigideces o intereses que le dificulten el dia a dia, por ejemplo
le interese ver como cae el agua de un grifo, las luces, morderse la mano o
arrancarse piel de los dedos. Estas rigideces y rituales le dan tranquilidad y
seguridad, por lo que debemos de intentar no luchar contra ellas ya que son algo
que necesitan y no lo pueden controlar. Si bien, intentaremos reducirlas
ofreciéndole objetos teniendo en cuenta si obedecen a una necesidad de
estimulacion sensorial (abordaremos esto en profundidad en el siguiente punto)
u ofreciendo tareas alternativas. Es importante ser respetuosos con sus intereses
y dejarles que lo puedan hacer en determinados momentos siempre y cuando

estas rigideces no perjudiquen a su integridad ni a la de otros.

7) SER MEDIADORES SOCIALES. En numerosas situaciones (parque, juego
con amigos, compaifieros de clase) veremos como nuestro hijo o hija no
interacciona con los nifios que estan a su alrededor o interacciona de forma
inadecuada. Primero debemos de ser conscientes de que nuestro hijo o hija no
tiene un motivo ni habilidades para realizar esa interaccion que deseamos, por lo
que nuestra mediacion serd necesaria. Por ejemplo, podemos ponernos a su
altura e imitar o hacer lo que €l o ella esté¢ haciendo. Si llevamos juguetes
atractivos el resto de nifios se acercaran y sera mas facil mediar en esta relacion,
asi mismo podemos interaccionar con el resto de nifios poniendo voz a nuestro
hijo, es decir si nuestro hijo quiere un pala de arena de otro nifio diremos
“dejame la pala”, al estar a su altura y controlando la interaccioén con otros nifios
podremos anticipar cualquier conflicto o rabieta que pueda surgir y proteger a

nuestro hijo de cualquier relacion invasiva de otros nifos, ejerciendo estrategias
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8)

9)

de defensa que haria nuestro hijo si tuviera lenguaje o determinadas habilidades

sociales.

UTILIZAR DISPOSITIVOS ELECTRONICOS SIEMPRE DE ACUERDO
A NUESTROS OBJETIVOS. Generar juego y entretenimiento continuo para
nuestros hijos muchas veces no es facil para los padres, en general mas ain para
nifios con diagndéstico TEA, esto y la incapacidad por hacerle entender
situaciones de nuestro dia a dia hace que se pasen muchas horas viendo la
television y la tablet. Muchas veces es la Ginica forma que tienen de estar parados
con la atencion centrada en algo e incluso haciendo tareas de estimulacion
cognitiva. En la educacién en general, mientras no se dafie fisicamente al peque,
no hay ni estilos educativos mejores ni peores, ya que todo dependerd del
contexto familiar, filosofia educativa, sistema de valores y creencias, solo hay
estrategias adecuadas a nuestros objetivos 0 no adecuadas a ellas. Por ejemplo,
que nosotros le demos la tablet para comer a nuestro hijo no es ni positivo ni
negativo pero si nuestro objetivo es que coma solo esta estrategia no seria
adecuada. Que nuestro hijo pase entre 2 o 4 horas diarias con dibujos, tablet o
movil no es ni bueno ni malo, pero si nuestro objetivo es que interaccione con el
entorno, aprenda el uso de objetos y juguetes, se comunique y sea consciente de
lo que sucede a su alrededor esta no seria una estrategia adecuada. Hay que tener
en cuenta que la tablet es una tarea que no le exige lo que le exige el complicado
mundo real, no interacciona con nadie, es un sistema muy predecible, cuyo
funcionamiento es muy repetitivo, por ello pueden surgir dificultades para que
deje de usarlo, ya que €l no entiende con qué criterios a veces tiene acceso a la
tablet y otras no. Es recomendable dejar el uso de tablet o mévil para reforzar
situaciones que inevitablemente debe estar centrado en una actividad, como por
ejemplo cuando estamos haciendo tareas del hogar y no conseguimos de otra
forma que esté tranquilo, o para reforzar o potenciar aprendizajes y ensefianzas.
En estos casos podemos ofrecer actividades o juegos que le suela gustar o
“meternos” en su forma de interaccionar el mundo, imitarle, ponernos a su altura

e interaccionar con €l siguiendo sus preferencias.

ANTICIPAR LOS CAMBIOS CON APOYOS VISUALES. En el punto de
comprension desarrollado antes en la parte de lenguaje, hablabamos de como

usar apoyos visuales y gestuales para que nuestro hijo o hija entienda lo que esté
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pasando o lo que va suceder, de forma que le demos seguridad haciéndole el dia
predecible, esto nos ayudara a reducir sus rabietas, ya que muchas de ellas se
producen por rigidez y ansiedad a cambios. Podemos dar sentido a los cambios,
usando un objeto para la transferencia de lugar o actividad, por ejemplo si
hemos terminado la actividad decimos “se acabo”, recogemos y si nuestro hijo
tiene mucho apego en ese momento por un juguete u objeto cogeremos ese
objeto junto a ¢l o ella y nos lo llevaremos al lugar o sitio al que queremos ir, o
cogemos un objeto o juguete relacionado con el espacio al que vamos, por
ejemplo si vamos a casa o a una habitacion podemos darle un juguete para ir a la
habitacion, una cuchara si vamos hacia la cocina o si hemos terminado de jugar
a coches cogemos el coche y lo llevamos al lugar donde vayamos. También
podemos usar todas las técnicas comentadas en la parte de estimulacion de la

comprension del lenguaje para favorecer su comprension.

Lo ideal es prevenir estas rabietas y anticiparnos a estas, si bien muchas rabietas

o problemas de conducta se producen sin saber cuando y por qué se producen. Nuestra

respuesta variara si comprendemos el sentido de la rabieta, la intensidad de esta, y si es

facilmente evitable la proxima vez que aparezca esa situacion. Asi mismo también

variard si afecta a un tercero (familiar, niflo...), perjudica a su integridad (se autolesiona,

se lleva cosas pequefias a la boca...), si estamos en casa, fuera de casa o si tenemos

tiempo para intervenir con tranquilidad.

ACOMPANAR UNA RABIETA

Si aun tratando de prevenir un problema de conducta aparece una rabieta, ;qué

podemos hacer durante para acompafar a nuestro hijo o hija?

Si son rabietas muy seguidas, aunque sean pequefias, nuestro objetivo sera dar
tranquilidad y estabilidad, por lo que situarlo en un espacio que €l o ella se
sienta seguro, sin muchas exigencias ni del entorno ni sociales, sera lo mejor

para que se estabilice.

Ante rabietas muy intensas, buscaremos primero protegerlo ante posibles
cabezazos o mordiscos, podemos llevarle a un sitio con cojines, intentaremos
no gritar, no hablar y nos limitaremos a sujetar sus brazos cuando se intente
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agredir, y si es posible intentaremos tener cierta distancia para evitar alguna
agresion hacia nosotros. Si nos llegara a agredir tenemos que controlar nuestro
impulso, ya que es algo innato que lo vivamos como un ataque hacia nosotros,
siendo importante en estos casos nuestro autocontrol. Al ser sus padres
conocemos muy bien qué cosas le relajan, teniendo cuidado en darle cosas que
le gustan mucho ya que podemos estar alimentando esa rabieta, por ejemplo si
tiene una rabieta muy grande y le ponemos el mdvil para que se tranquilize
estamos haciendo mas frecuente que se dé una rabieta, si bien a veces nos supera
la situacidén y tenemos que emplear el mévil, no pasa nada, lo ideal seria que no,
pero no pasa nada si se hace en situaciones muy excepcionales y
comprometidas. A muchos nifios también les relaja hacer tareas manipulativas
como por ejemplo insertar abalorios grandes, jugar con aros o puzzles, ya que
son tareas predecibles que les aporta seguridad y les permite gestionar mejor su

emocion.

Uno de los momentos més dificiles de gestionar son las rabietas fuera de casa,
sin tiempo, sin recursos que le gustan, con las miradas de las personas
acechando, gestionando sus propuestas y comentarios para calmarlo; estos son
los momentos mas estresantes a los que un papa o mama con un nifio/a con TEA
se puede enfrentar. El primer paso serda gestionarlos nosotros mismos,
intentaremos evadirnos mentalmente controlando nuestra emocién, nuestra
ansiedad, intentaremos respirar y mantener la calma, controlar nuestros
pensamientos que suelen ser negativos y compulsivos en esta situacion,
buscaremos un sitio calmado donde poder afrontar esta rabieta con tranquilidad
y sin prisas, una vez alli podemos pedir ayuda por teléfono a alguien que
conozcamos, podemos intentar explicarle la situacion a través de apoyos
visuales. Sefialar que aunque le demos algo que le guste mucho y no
“debiéramos”, es una situacion complicada y podemos usar algo que le pueda
gustar para calmarlo, como alimentos, musica o juegos. Una vez que hemos
estabilizado la situacion nos replantearemos una reorganizacion del dia,
analizaremos como puede evitarse la proxima vez y buscaremos apoyo social y

emocional para nosotros con alguien que nos pueda entender.

Si es una rabieta cuyo motivo lo reconocemos y podia haber sido evitable pero

por diferentes motivos no lo hemos prevenido, intentaremos abordarla desde la

www.escuelacerebetia.com 58
CEREBETIA © Todos los derechos reservados


http://www.escuelacerebetia.com

CEREBETIA

Centro de psicologia y
Escuela de Formacién

comprension, intentando distraerle, haciendo lo que esté haciendo mas aburrido
(no animando el juego, reduciéndole el nimero de juguetes, dificultando esa
accion levemente...) logrando que por si mismo deje de hacer la accidén que esta

provocando el conflicto.

Si nuestro hijo/a pega o hace dafio a un familiar o terapeuta, es inevitable
sentirnos mal y culparnos por ello, pero nada mas lejos de la realidad, no somos
culpables de esa accidon, ademds tanto los familiares como los profesionales
conocen a nuestro hijo/a y esa conducta debe ser llevada con normalidad. Otra
situacion mas comprometida es si agrede a un nifio u otra persona que no conoce
bien a nuestro hijo/a, en ese caso le podemos explicar con educacion las
caracteristicas de nuestro hijo/a, nos disculparemos, y podemos manifestarle que
a nosotros también nos pasa y que en muchos casos es dificil de manejar, el
objetivo mas que buscar un enfrentamiento es hacerle consciente de la forma de
relacionarse con el entorno de nuestro hijo/a, decirle que no tiene ningin interés
en hacer dafio a nadie y que los Gnicos que podemos evitarlo somos los adultos

favoreciendo su comunicacion.

En ocasiones es mas util cambiar nuestro rictus facial (ponernos enfadados) y
exagerar nuestra conducta no verbal para hacerle ver que estamos enfadados
0 contentos, que otro tipo de intervencion mas aversivas o consecuencias que no
entenderd por qué las suministramos. De esta manera trabajaremos la
discriminaciéon de emociones y le mandaremos el mensaje de que lo que esta
haciendo no es adecuado. Puede ser que nuestra reaccion al principio no la
entiendan, pero si la hacemos de forma recurrente acabaran por entenderla. Si
bien este tipo de acciones deben estar acompanadas de entendimiento, calma y

alternativas que tengan como objetivo estabilizarle.

Como afrontemos una rabieta también dependerd de nuestro autocontrol, nuestra

filosofia educativa, como gestionamos nuestros pensamientos, nuestro estado de animo,

nuestro caracter, personalidad, cansancio, impacto de la crianza de un nifio/a con TEA,

si estamos solos 0 no, si al mismo tiempo que estamos con €l o ella estamos realizando

otras tareas (labores del hogar, trabajo, estar con sus hermanos...), situacion econdmica,

laboral, de pareja, familiar... todo esto determinara como afrontamos estas situaciones

con nuestros hijo/a.
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No siempre tenemos energia ni tiempo para abordar con éxito estas conductas,
somos personas no robots, por lo que hagamos lo que hagamos siempre tenemos que
tener en cuenta que lo estamos haciendo lo mejor posible dentro de nuestras

circunstancias.

En conclusion, debemos de tener en cuenta que pegarle no sirve de nada ya que
aumenta su sufrimiento y su incomprension, y que lo deseable, si nuestras
circunstancias lo permiten, es modificar el ambiente o el contexto para evitar esta
conducta y ofrecerle una alternativa a lo que esté haciendo entendiendo que estas

rabietas son una forma de comunicarse y no quiere hacernos dafio.

3.4.6 Como abordar sus necesidades sensoriales

Para las personas con TEA es intolerable procesar determinada informacién a
través de los sentidos, por lo que deberemos entender sus peculiaridades sensoriales y
tener cuidado con ellas. Por ejemplo si reacciona de forma desproporcionada ante
determinados ruidos puede llevar unos cascos o si le encanta ver el agua caer podemos
cortar el agua del grifo. Esto también lo podemos hacer para reducir el numero de
estereotipias de nuestro hijo, ya que un “no” o un grito le puede poner més nervioso, por
ejemplo si tiene estereotipias con las manos (aleteo) podemos jugar a chocar con las
manos y decirle jjbien!!jjchoca!!, o si da vueltas jugaremos al corro de la patata, si

cierra y abre puertas podemos jugar a una especie de cucu-tras.

También podemos aprovechar su necesidad de estimulacién sensorial para
realizar actividades con él, como por ejemplo podemos hacerle rodar por un colchon,
manipular arena o andar por un caminito de diferentes texturas rugosas: plumas,

piedrecitas, algodon...

Sus necesidades sensoriales pueden provocar algin momento incomodo, como
por ejemplo que se autoestimule los genitales como lo haria cualquier nifio o nifia de su
edad. Esto es normal, si bien los nifios y nifias con diagnostico TEA tendran dificultad
para aprender en qué momentos pueden autoestimularse. Hay que entender que ellos no
tienen las connotaciones sexuales que tenemos los adultos, simplemente lo hacen
porque les hace sentir bien, como cuando usaban el chupete o tiene estereotipias, si bien

puede ser incomodo para nosotros o para otras personas, en esos casos podemos sacar
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sus manos y ofrecerle un juguete que le guste y sea facil de manipular, tocar sus manos
con las nuestras, dar crema con nuestras manos o dependiendo del grado de
comprension y estilo educativo familiar se le pueden presentar pictos o fotos del nifio
haciéndolo, posteriormente le guiaremos hasta su habitacion, dejaremos alli el picto y
le dejaremos que lo haga. Los expertos en vuestro hijos/as sois vosotros/as, estas son

ideas que quizas os valgan u os sirvan de inspiracion para generar otras.

Las alteraciones sensoriales muchas veces afectaran a su dia a dia, sobre todo en
tareas de autocuidado y autonomia, sobre ellas hemos hablado con mas detalle en el

apartado de autonomia.

Hay muchos nifios y nifias con diagndstico TEA que tienen gran torpeza motora
y problemas de equilibrio por lo que debemos ser cautelosos en fijar ciertos objetivos
como montar en patin o bicicleta, ya que tendran preferencia por terrenos lisos... A
otros en cambio les encanta hacer actividades como subirse a una pelota de yoga, jugar
al pilla-pilla, columpiarse o subirse a una hamaca. También es frecuente que anden de
puntillas, esto obedecera mas a alteraciones de proceso de informacidn sensorial que a
problemas fisicos, para poder favorecer que pise con la planta del pie podemos pasarle
una pelota de tenis por algunas partes del pie para desensibilizar la zona, andar con
cosas pesadas o con apoyo de imagenes de animales podemos jugar a que andamos

como diferentes animales (elefantes, pingiiinos, canguros...).

4. BIENESTAR FAMILIAR Y CALIDAD DE

VIDA DE LAS FAMILIAS

Cuando realizamos un curso para ayudar a nuestro hijo con TEA o pedimos
ayuda, normalmente la ayuda o curso se centra en nuestros hijos e hijas y pocas veces
los profesionales miran mas alla de los peques, en ocasiones solo nos centramos en los
padres para valorar u opinar sobre si han aceptado o no el diagnostico de su hija/o.

Como hemos comentado anteriormente, la familia es fundamental y esencial, mas
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incluso que el apoyo profesional dirigido a nuestro hijo o hija, porque al final el
profesional estara unos afios, en el mejor de los casos, con nuestro hijo/a alguna hora a

la semana, en cambio los padres estaran durante toda su vida, muchas horas al dia.

El inicio de este camino se inicia cuando queremos tener un hijo/a, imaginamos
qué valores queremos inculcarle, como nos gustaria que fuera de mayor... Llega el
nacimiento, con el correspondiente impacto que tiene el nacimiento de un niflo/a en la
vida familiar y personal, impacto al que sumamos la incertidumbre cuando detectan o
detectamos que hay algo del desarrollo de nuestro hijo/a que no coincide con ese nifio o
nifa que nos habiamos imaginado, y que las cosas no estan sucediendo acorde a
nuestras expectativas. Esta circunstancia de incertidumbre, en muchas ocasiones es
acompafiada por profesionales que no ayudan con hipétesis y etiquetas diagndsticas
como Retraso Madurativo, posible TEA, opiniones contradictorias... ademas nos
hablaran de aspectos que nunca habiamos conocido. Nos vemos sumidos en una espiral
de citas de médico, burocracia, consultas en internet, y sin saber qué es lo mejor ni lo
que hay que hacer, a todo esto sumamos todos los reajustes que esto conlleva en nuestro
circulo familiar, de pareja, personal y laboral. Este proceso no se queda en unos meses
si no que se posterga a afos de incertidumbre y de deseo de saber que es lo que pasa a
nuestro hijo o hija para poder formarnos otra expectativa de cara al futuro y poder
calmar la ansiedad que produce esta situacion, ademés de poder ayudarle lo mejor
posible. Comenzaremos a descubrir y a pertenecer a una poblacion como es el de la
discapacidad, que nunca habiamos pensado en pertenecer a ella y si nos hubieran dado

elegir seguramente de primeras hubiéramos dicho que no.

Todo este camino es un duelo, es un duelo motivado por un hecho traumaético.
Cuando en una sala un profesional nos pone sobre la mesa un diagnodstico TEA o la
hipotesis de este diagndstico, ese momento se recuerda a la perfeccion y lo vivimos
como un agente estresor y de gran impacto emocional y vivencial. En este momento
comienza un duelo de nuestras expectativas y de nuestra vida tal y como hasta ahora la
conocemos, y como la sociedad a través de los medios de comunicacion, redes sociales,
anuncios... nos dice como debe ser, y en ellas nunca se muestra una con un adulto o
nifio con discapacidad. Este duelo, llevado de diversas formas segin nuestras
caracteristicas personales o familiares, se iniciarda con un choque, sintiéndonos
confundidos y abrumados, y seguramente con estrategias cognitivas para no aceptar el

diagnostico o minimizarlo, para que nuestra estructura mental pueda poco a poco
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ajustarse a la nueva realidad. A este camino se le sumaran periodos de tristeza,
depresion, seguido de rabia, una rabia que en muchos casos se focaliza en el resto de
personas, ya sean pareja, amigos, profesionales u otras familias de nifios sin
diagnostico. Trataremos de negar la informacion que nos dan los profesionales e
incluso focalizar y culpabilizar a estos. Todo esto es normal sentirlo, no nos debemos
sentir culpables de sentir todo esto, el ser consciente de que es normal nos puede llevar
a gestionarlo de manera que no afecte a nuestro hijo/a y a nuestra relacion con el
entorno. El sentirnos asi, nos puede llevar a tomar decisiones prematuras que de no
haber vivido esto no las hubiéramos tomado, esto se produce por un secuestro
emocional, es decir son situaciones que vivimos cuyo impacto emocional es tan grande
que nos vemos superados y no podemos dar una respuesta efectiva al problema o
conflicto en el que nos encontramos. Por ello es necesario en un primer momento
colocar estas emociones, para después poder tomar decisiones de una forma mas “fria”

y meditada.

4.1. Bienestar familiar

El bienestar familiar dependera de varios aspectos, que deberemos ajustar a

nuestra nueva realidad y forma de percibir la vida y el mundo. Estos son:

- Bienestar emocional: estd relacionado con sentir emociones positivas, siendo
fundamental gestionar el estrés y la ansiedad. Ser padre o madre de nifio/a con
TEA y estrés son practicamente sinonimos, cargados de citas médicas, de
terapeutas, reuniones con el equipo escolar, haciendo malabares con el tiempo,
sumado a nuestro estrés laboral, tareas del hogar o cuidados a terceras personas
como pueden ser abuelos, padres o hermanos. Compartir la carga con la pareja o
familia, y reducir responsabilidades laborales o de tareas del hogar pueden ser
factores que nos ayuden a reducir el estrés y mejorar nuestro bienestar
emocional. Los indicadores de que nos encontramos ante una mala situacion
emocional son: generar pensamientos negativos, sentirnos mas tristes, tener mas
necesidad de movimiento, somatizacion, sentir descontrol y menor rendimiento

en procesos de aprendizaje, como en atencion y concentracion.
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Bienestar material: el contar con una situacidon econoémica solvente, acceso a
vivienda digna, comida, sistemas de salud de calidad, estabilidad laboral y
familiar, sin duda nos ayudara a reducir preocupaciones y agentes estresantes,
asi mismo nos haré sentir libres en diversas tomas de decisiones, aportandonos

seguridad.

Autodeterminacion: es tener autonomia en las decisiones. Metidos en una
espiral de opiniones de diversas personas, familiares y/o profesionales, en
muchas ocasiones nos lleva a que como familia no tomemos decisiones de forma
autobnoma. Y esto es importante ya que esta demostrado que aunque la decision
tomada fuera menos efectiva la percibiremos como efectiva y nuestra
participacion en esta toma de decision sera mayor. Por ejemplo si queremos
iniciar una determinada terapia, pero profesionales y personas cercanas nos
aconsejan que no lo hagamos, nuestra autonomia de decision sera muy baja, por
lo que afectara a nuestro bienestar familiar, lo mas adecuado es informarnos en
fuentes lo mas neutras posibles para llevarla a cabo, asi mismo también nos
puede pasar con la toma de decision de centro escolar o modalidad educativa. Si
iniciamos una terapia que no nos gusta, no estaremos motivados en contribuir a
ella, en cambio si la hemos elegido nosotros voluntariamente nuestra
participacion e involucracion serd mayor, y esto mejora los niveles de eficacia en

la terapia.

Relaciones interpersonales: tener un hijo con TEA muchas veces conlleva la
reduccion o ruptura de relacion con familia, amigos y de actividades placenteras,
asi mismo puede conllevar un empeoramiento de nuestra relacion de pareja bien
por la desigualdad de cargas o porque al reestructurarse nuestro sistema de
creencias y valores ya no coincide con el de nuestra pareja. Aunque no se
puedan mantener estas relaciones, es positivo reestructurarlas y buscar este
apoyo social en otras personas que nos entiendan y nos faciliten ocio o contacto
social, teniendo en cuenta nuestras nuevas circunstancias. Cada ser humano es
distinto, por lo tanto cada uno reacciona de manera particular ante las
situaciones que le generan temor, ansiedad o dolor. Es comin que compartais
con vuestra pareja la preocupacion y la confusion, sin embargo es importante
respetar la manera en que cada uno expresa lo que siente. La posibilidad de

hablar sobre lo que os esta sucediendo es el mejor apoyo durante estos
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momentos, la comunicacion y el apoyo emocional mutuo os fortaleceran para

superar estos momentos y sensaciones que poco a poco iran cambiando.

Integracion Social: el apoyo social es un factor determinante en el bienestar
familiar y mas si realizamos cuidados a una persona dependiente. Por ello todo
el apoyo que podamos conseguir a nivel familiar o social tendra un impacto
positivo en nosotros. Este punto tendrd importancia si la interaccién con los
equipos de terapeutas o escolares la vivimos como un apoyo o un estresor, o si
contamos con apoyos de recursos sociales que se adaptan a las necesidades de
nuestro hijo. En parte, aprovechar y crear la red comunitaria nos correspondera a
los padres, perteneciendo a asociaciones, asistiendo a recursos de personas con
TEA, dedicando tiempo a informar a nuestra familia de las necesidades de

nuestro hijo y ensefiado y dando recursos de como tratarle.

Desarrollo personal: este punto se centrard en el estado de nuestras
competencias personales y habilidades. Esto lo desarrollaremos mas
detenidamente a continuacion de este punto. Sera fundamental que ambos
integrantes de la pareja tengan este bienestar personal, ya que para tener un
bienestar familiar es muy importante que los integrantes tengan un bienestar y
desarrollo personal 6ptimo, ya que si no estamos bien nosotros, nuestro hijo,

nuestra pareja y familia no va a estar bien.

Bienestar fisico: otro de los factores sera el grado de apoyo que necesitemos en
actividades de vida diaria, tanto nosotros como nuestro hijo/a. A menor
autonomia de nuestro hijo/a o nuestra, mayor esfuerzo fisico tendremos que usar,
conllevando un mayor desgaste de nuestro cuerpo. Por ello, si fisicamente no
nos encontramos bien, conllevard que no podamos estar al 100% con nuestro
hijo. Todo esto no sera facil hacerlo si somos personas que nos cuesta delegar,
nos gusta asumir el control de las situaciones, o si como pareja no compartimos
los mismos criterios en estas decisiones. No hay nada que dé¢ mas rabia que te
digan que te cuides y hagas ejercicio cuando no tienes tiempo y si muchas
responsabilidades, pero todos sabemos que realizar actividad fisica en familia,
no solo mejora nuestro bienestar emocional y personal sino que conlleva

compartir vivencias a nivel familiar y una mejora de nuestro bienestar.
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Derechos: la proteccion juridica y proteccion econdmica con la que contemos
sera fundamental. Por ello sera importante gestionar ayudas econdémicas como:
la ayuda de dependencia, discapacidad o becas de alumnos con necesidades
educativas especiales, para obtener mas seguridad, proteccion juridica y
econdmica, aunque inicialmente generen estrés solicitarlas o nos duela ver sobre

un papel etiquetas diagnosticas con las que no nos sintamos comodos.

4.2. Bienestar personal

Después de lo que hemos hablado no es de extrafiar que el porcentaje de padres

y madres de personas con TEA que muestran depresion clinicamente significativa sea

del 31% y con ansiedad clinicamente significativa un 33%, y esta sintomatologia se

mantenga a lo largo de la vida. Tampoco es de extrafiar con estos datos que exista un

estrés mayor en comparacion con otros grupos de padres y madres.

1)
2)
3)

Los factores que influyen en el desarrollo de ansiedad, depresion y estrés son:

Frecuencia de problemas de conducta de nuestro hijo/a.
Factores del contexto (como por ejemplo: ingresos familiares).
Variables internas de la familia (por ejemplo: el sentido de coherencia). Entre las
variables internas encontramos:
- Comprensibilidad: se refiere a la medida en que yo comprendo las cosas
que me suceden.
- Manejabilidad: es la percepcidbn que tengo de mis estrategias para
manejar las cosas que me pasan.
- Significatividad: el sentido que tienen las cosas que me pasan en la vida.
- Evitacion experiencial: tiene que ver con las dificultades para sostener
las sensaciones o emociones desagradables y los intentos para evitarlos y
evitar las situaciones que los provoca. Esta evitacion experiencial es un

elemento transdiagndstico, es decir comun a varios tipos de diagnosticos.

Todas estas variables son predictoras del desarrollo de sintomatologia depresiva,

ansiedad, y del estrés, independientemente de las caracteristicas de nuestro hijo/a. Por

ello es recomendable en muchos casos que los padres busquen terapias e intervenciones

dirigidas a ellos, como PACT, que van destinadas a mejorar conductas
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sociocomunicativas en su hijo/a, Mindfull Parenting que conlleva una mejora de la
conducta de los hijos/as, tratamiento psicolégico propio con Terapias de Aceptacion y
Compromiso que intervengan sobre valores y significatividad o Terapia Cognitivo

Conductual para abordar la sintomatologia depresiva o ansiégena.

RUPTURA DE EXPECTATIVAS Y GESTION EMOCIONAL

Como hemos comentado anteriormente, el diagndstico de un nifio/a con TEA en
muchas ocasiones se vive como un suceso traumatico que conlleva una ruptura a
muchos niveles, desde valores y hasta del sistema de creencias. Cuando observamos que
una persona asume con mucha fortaleza un suceso de gran impacto vital, es porque ha
reorganizado sus valores y creencias, ya que segin vivia anteriormente y entendia la

vida no podria afrontar de forma efectiva la actual situacidon postraumatica.

Un sistema de creencias es un esquema mental que nos ayuda a entender el
mundo, involucra cuestiones psicolégicas, morales, sociologicas y fisicas. Las
creencias son estados subjetivos que sirven para mantener una estabilidad emocional, y
que dan consistencia a la forma en la que explicamos la realidad, bien por lo generado a

través de nuestros pensamientos o por influencia cultural.

Cuando se produce un suceso de tanto impacto personal, el cual conlleva una
ruptura de nuestras expectativas y de como sera nuestra vida, es normal que exista un
secuestro emocional. Como hemos explicado anteriormente, nos referimos a cuando
sentimos emociones tan intensas que perdemos el control de la situaciéon y somos
incapaces de generar soluciones centradas en el problema, produciéndose inestabilidad e
incertidumbre. De ahi que sintamos soledad, incomprension, nos sintamos estancados
en nuestro desarrollo personal y profesional o percibamos que nuestro proyecto personal
y familiar se derrumba. Para recolocar todo esto necesitaremos tiempo, paciencia o

terapia.

Ante una situacion problematica existen tres formas de reaccionar a ella: de
forma pasiva, de forma activa o reactiva-agresiva. Cuando estamos inmersos en una
situacion estresante es normal que nuestras caracteristicas personales se polarizen

sintiendo emociones extremas, por ejemplo si somos una persona que reacciona de
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forma extrema y desproporcionada en situaciones de estrés esta reaccion sera mucho

mas intensa.

Esta situacion emocional se puede ver agravada si antes de vivir esta situacion

estresante no gestionabamos bien las emociones, por lo que aprender a gestionar las

emociones sera muy beneficioso.

Existen factores que nos ayudan a gestionar mejor nuestras emociones:

Tomar decisiones de forma meditada.
Aprender a gestionar la critica.
Responder al entorno sin estar “secuestrado emocionalmente”.

Comunicarnos de forma asertiva, estableciendo limites y aprendiendo a decir

13 2

no”.
Evitar anticipar que nos van a pasar sucesos negativos.
No vivir en el error ni en el pasado.

Aprender a reconocer e identificar qué situaciones son disparadoras de nuestras
emociones desagradables, anticiparnos y prepararnos a ellas. Por ejemplo, nos
podemos sentir mal cuando otras personas miran a nuestro hijo/a, cuando
tenemos que contar una y otra vez su diagnostico o cuando vamos a recibir un
informe de una valoracion psicopedagogica. Sabiendo esto previamente,
podemos tomar decisiones destinadas a amortiguar estas emociones
desagradables como ir a esos sitios acompanados, limitar el tiempo de esta
situacion y trabajar previamente y durante esa entrevista nuestros pensamientos,
generando pensamientos que nos sean mas Utiles o nos generen sensaciones

agradables.

Aprender a gestionar nuestros pensamientos. Nuestros pensamientos son una
parte importantisima de nosotros mismos ya que condicionan nuestra forma de
vivir y de relacionarnos con el entorno. Si creemos todo lo que dicen nuestros

pensamientos podemos vivir largos periodos de ansiedad y depresion, sobretodo
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si tenemos tendencia a generar pensamientos negativos (por ejemplo: “no sé
estimular a mi hijo”, “soy un inutil”, “soy un mal padre/madre”, “las terapias
son una pérdida de tiempo”, “yo tengo la culpa de que mi hijo/a no avance”).
Los pensamientos en ningun momento marcan lo que somos, somos lo que
hacemos, esto es muy importante porque en momentos de incertidumbre y
tension podemos pensar cosas que nos pueden parecer muy graves. Esto tiene
lugar porque nuestros pensamientos estan muy relacionados con nuestras
emociones, por lo que cuanto mas intensas sean nuestras emociones y mas bajo
sea nuestro animo habra una mayor produccién de estos pensamientos. Los
pensamientos solo son pensamientos, es importante aceptarlos y saber que
aunque estén en nuestra cabeza no significan nada, son reacciones que tiene
nuestro cerebro para regularse, lo que marca lo que somos es lo que hacemos no

lo que pensamos.

Para gestionar estos pensamientos tenemos dos opciones: una es
contemplar ese pensamiento, tolerar que esté ahi y hacer otras cosas, aceptar que
solo es un pensamiento y no hacer mas. Otra opcion seria, si el pensamiento es
recurrente y nos hace mal, podremos detenernos y generar un pensamiento
objetivo y realista. El objetivo no es pensar de forma muy positiva, sino realista.
Por ello pensaremos sobre qué hechos hay a favor o en contra de que este
pensamiento sea de verdad. El siguiente paso es evaluar qué beneficios obtengo
de pensar asi y cambiarlo. Por ejemplo si sigo pensando de esa manera, tendré
sentimientos de frustraciéon e impotencia, en cambio si tengo este pensamiento
alternativo puede ser que me sienta mejor conmigo mismo. Por ejemplo,
pensamientos alternativos al pensamiento “las terapias no sirven para nada”,
seria: “es pronto para valorar si son eficaces, daré tiempo”, “los profesionales y
terceras personas si ven avances”... Estos pensamientos inicialmente tendran que
producirse de forma artificial, porque no los creeremos al 100% ya que en el
cerebro van a convivir dos tipos de pensamientos A (negativo) y B (alternativo).
Inicialmente hemos estado cuidando el pensamiento A, emitiéndose de forma
repetitiva y de forma inconsciente hemos ido buscando datos y evidencias que
confirmaran este pensamiento, por lo que si vamos haciendo mas frecuente este

pensamiento B (alternativo), con el paso del tiempo se hard mas fuerte,
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debilitando el pensamiento A. Es importante saber que durante un tiempo

coexistiran estos dos pensamientos.

Un ejemplo de gestion emocional podria ser el siguiente:

Cuando voy a las terapias suelo tener sensaciones desagradables, me siento
desmotivado, pienso que es una pérdida de tiempo, pienso en las cosas que tengo que
hacer en casa y lo poco utiles que son las terapias. La consecuencia de estos
pensamientos y emociones serd que se reducird nuestra participacion activa en las
sesiones, dejaremos a los profesionales u otras personas tomar decisiones e
intentaremos evitar hablar del desarrollo de nuestro hijo/a con otras personas.
Inicialmente debemos detectar esta sensacion y estos pensamientos, y generar
pensamientos alternativos, como por ejemplo: “el ritmo de mi hijo no es tan rapido,”
“los profesionales y gente de alrededor si ven cambios”, “preguntaré qué cosas puedo
hacer para favorecer el desarrollo de mi hijo”, “pasaré a las sesiones”, “preguntaré
mas al profesional de lo que hace y porqué lo hace”, “le enviaré videos y fotos de
casa’... de esta manera, combinando generacion de pensamientos alternativos con

conductas proactivas enfocadas en el problema o en mi preocupacion, las emociones

cambiaran, reduciendo las desagradables.

Otros factores de proteccion:

Aprender a manejar nuestras expectativas es importante en nuestro bienestar
personal durante todo el desarrollo de nuestro hijo/a, ya que si tenemos la expectativa de
una normalizacién de desarrollo en las pruebas cognitivas o la creencia de que nuestro
hijo/a sera feliz si hablase, dificultara que nuestras acciones sean proporcionadas a los
objetivos propuestos y dirigidos a mejorar la vida de nuestro hijo/a, y no a satisfacer

nuestras expectativas.

A nivel personal habré factores que nos hardn mas resilientes, mas fuertes ante
situaciones complejas, estos son: autoconocimiento y autoestima, empatia, autonomia,
enfoque positivo ante la diversidad, conciencia del presente, flexibilidad vy

perseverancia, sociabilidad y tolerancia a la incertidumbre.
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El apoyo social, como hemos comentado en la parte de bienestar familiar, es
importante ya que es un factor amortiguador de sucesos estresantes. Por ello es positivo
tener a alguien con quién desahogarnos y no nos sintamos juzgados, de ahi que conocer

a familias que hayan pasado por lo que estamos pasando nos haran sentir mucho mejor.

Cuando nos enfrentamos a situaciones de alta incertidumbre es importante poner
limites claros y seguros, por lo que es importante tener una comunicacion asertiva, ya
que en ocasiones evitamos mostrar enfado, transformandose esta tension emocional en
rabia. Por ello nos puede molestar afirmaciones que puedan hacer los profesionales u
otras personas, debemos empatizar con los demés y pensar que muchas veces
reaccionan y se comportan desde el desconocimiento o la falta de vivencia de lo que es

el TEA, no porque tengan nada contra nosotros.

Se acerca el final del curso, pero antes me gustaria responder a preguntas que
papas y mamads con nifios y niflas con TEA suelen hacerse pero que a veces no las

verbalizan por verglienza o miedo a lo que puedan pensar los demas.

5. OTRAS PREGUNTAS EN TORNO AL

TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA

5.1 é¢Por qué tuvo TEA? ¢Qué causa el TEA?

Todavia la ciencia no ha podido dar una respuesta concreta, en todos estos afios
se han producido hipoétesis fallidas y mitos. Hasta ahora se han obtenido un conjunto de
factores que pueden favorecer el desarrollo de TEA: herencia genética, mutaciones de
novo, infecciones viricas, influencia de hormonas en periodo prenatal (testosterona),
contaminacion ambiental y edad de los padres. Si bien preguntarse porque nuestro hijo
o hija desarroll6 TEA y si nosotros tuvimos algo que ver no soluciona nada, en todo
caso nos hard sentir culpabilidad y generaremos pensamientos negativos que no nos

ayudaran para nada a mejorar nuestra situacion.
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5.2 {Como se lo comunico a su hermano o hermana?

La comunicacion y el equilibrio en el tiempo que se les dedica a los hermanos
son clave para hacerles comprender que estdn ante una situacién comun vivida por
todos los miembros de la familia y tienen derecho a estar enterados de lo que ocurre y a

ser atendidos.

La informacién que les déis también evitara que se imaginen cosas raras o

magicas y especulen acerca de lo que sucede en casa.

En general, la experiencia de crecer con un hermano con Trastorno del Espectro
Autista no es de ninguna manera devastadora; aunque pueden presentarse momentos de

crisis, que deben entenderse como normales.

En ocasiones sus hermanos/as necesitaran ayuda para establecer una relacion
con su hermano o hermana, debido a las dificultades de las personas con TEA para
relacionarse, siendo a veces dificil para el hermano establecer una buena relacion con su
hermana/o con TEA. Sin embargo en un reciente estudio los resultados revelaron que
las madres y los padres presentaban mas conductas ludicas hacia los nifios/as con
autismo que los hermanos/as, mientras que los nifios/as con autismo iniciaban mas

interacciones hacia los hermanos/as que hacia los padres.

Existen algunas actividades que deben ser compartidas por todos los miembros
de la familia y algunas que no, disponiendo de espacios de tiempo “especiales” de
forma regular y planificada para cada hijo. Aunque no sea posible dedicar mucho
tiempo a los demas hijos, es importante disponer de un momento para hacer que los

demas hijos se sientan especiales.

En lineas generales es aconsejable que las madres y padres de nifios con

hermanos con TEA deberan:

- Proporcionar informacion apropiada seguin la edad de forma continuada.

- Ayudar a los hermanos a desarrollar una relacion con su hermano o hermana con
TEA, por ejemplo, proporcionandole amplias oportunidades de juego y
facilitando que el nifio con autismo inicie interacciones con sus hermanos/as.

- Disponer de espacios de tiempo “especiales” regulares y planificados para cada
hijo/a.
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- Ayudar al hijo/a para que acceda a grupos de apoyo a hermanos y a otros
recursos.

- Considerar los deseos y preocupaciones de los hermanos al planificar el futuro.

Dependiendo de la edad, los nifios y nifias tendran diferentes preguntas sobre su
hermano/a. Cuando os dispongais a hablar sobre el tema procurad estar tranquilos y
abiertos a las preguntas que os planteen, aunque algunas puedan parecer dolorosas o
inapropiadas. Tenéis todo el derecho a reconocer frente a vuestros hijos e hijas los
sentimientos de tristeza o de impotencia que os genera lo vivido. Algunas de las

preguntas que pueden haceros vuestros hijas e hijos pueden ser:

e ;POR QUE LE OCURRIO ESTO A MI HERMANO/A?

Explicarles que todas las personas tienen una organizacion distinta del cerebro,
pero la de las personas con TEA conlleva que necesiten ayudas para hacer cosas que
nosotros vemos sencillas y ademads no tiene que ver con nada que hayais hecho vosotros
ni ellos, y esto no es mejor ni peor, sino que es una organizacion distinta, teniendo
capacidades como por ejemplo, percibir los sentidos de forma mas o menos intensa,
fijarse en detalles del entorno o de las cosas, ser mas honestos, apasionados y centrados

en lo que mas le gusta, etc.

Dadles informacion real, sin alimentar ideas magicas acerca de la “curacion del
hermano/a”. Sed claros en afirmar que lo que tiene su hermano/a no desaparece, pero si

puede tener aprendizajes.
e ;SE PORTA ASi PARA LLAMAR LA ATENCION?

Comentadle que el comportamiento de vuestro hijo o hija no son conductas que

usa ““solo para llamar la atencién”, ni un comportamiento aproposito.

Mostrarles que hay cosas que su hermano/a no puede controlar y que vosotros
tampoco, y que junto con los profesionales trabajaréis para que tenga la menor cantidad

de comportamientos que le hagan dafio o le impidan participar socialmente.

Como hemos comentado iremos dando informacion poco a poco dependiendo de

sus demandas y de su edad:
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A partir de los 4 afios reconocen que su hermano/a es “diferente”. A esta edad,
los hermanos y hermanas necesitan conocer formas y reglas para poder jugar y
relacionarse; podéis ensefiarles juegos sencillos (por ejemplo: cosquillas,
pilla-pilla, cucu-tras, bailar, golpear un tambor,etc.) para compartir con su
hermano/a. Podéis ensefiarle a hacer algunas tareas de cuidado hacia su
hermano/a. Hacerle participe de las tomas de decisiones relativas a su
hermano/a, por ejemplo decidiendo la ropa que le vais a comprar, los juguetes de

su carta a los Reyes Magos, etc.

Las hermanas o hermanos pequefios deben saber que su hermano/a tiene
actividades adicionales (visitas a médicos, terapias, reuniones de valoracion,
actividades de aprendizaje en casa, etc.) que exigen vuestro tiempo y presencia,

incluso es positivo que sean participes en estas actividades.

Entre 6 y 12 afios ya han iniciado la etapa escolar, por lo cual tienen actividades
y responsabilidades propias y mayor capacidad para empezar a hacerse
preguntas sobre lo que le ocurre a su hermano/a. Podéis hablar acerca de vuestro
hijo o hija y sus dificultades en la comunicacion y para relacionarse, o sobre los
comportamientos repetitivos. Ensefiad a vuestros hijos/as actividades en las que
se promueva que jueguen y pasen tiempo juntos (por ejemplo: escondite, pintar,

juegos de pelota, construccion, etc.).

En la adolescencia estdn viviendo conflictos y experiencias nuevas. En estas
edades estan cambiando sus propios esquemas acerca de la identidad, de sus
padres y de sus amigos. Las preguntas de los hermanos adolescentes son mas
elaboradas y pueden incluir inquietudes acerca del futuro de su hermano/a,
podéis compartir con ellos vuestras expectativas al respecto. Este es un
momento importante para vuestros hijos e hijas adolescentes ya que estan
construyendo su identidad. Tratar de explicarles que la condicion de su

hermano/a no implica una marca social negativa.

Cuando el hermano o hermana es adulto suelen tener reacciones mas similares a
las de los padres, porque son mas conscientes de las necesidades de la familia.
Proporcionarles toda la informacion que tengais acerca de los planes que vayais
construyendo para el futuro de vuestro hijo/a, asi como las estrategias que hayais

establecido en casa para apoyar su independencia y el autocuidado.
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Los signos de alerta para anticipar estas dificultades que pueden existir, como en
cualquier relacion entre hermanos, podéis estar atentos a cambios o comportamientos

similares a los siguientes:

- Juegos demasiado bruscos o con maltratos fisicos.

- Comportamientos en los hermanos, propios de nifios de menor edad, como
volver a pedir el chupete o hacerse pis en la cama cuando ya no lo hacia, son
sefiales de que pueden necesitar mas atencion de los padres.

- Repentinas negativas a invitar a sus amigos a casa, cuando usualmente lo hacia y
ahora parece que no le apetece o le da vergiienza.

- Excesiva ayuda al hermano/a, incluso en actividades que puede desempefiar de

manera completamente independiente.

Vuestros hijos necesitan sentirse valorados en su singularidad, en sus logros,
apoyados en sus sentimientos y escuchados en sus propias inquietudes y

preocupaciones.

Entre los hermanos suele haber algo de celos y competencia, sin embargo, si
lograis prestar atencion a los demas hijos, podéis promover la solidaridad y el apoyo

dentro de la familia.

5.3 ¢Como se lo comunicamos a los abuelos?

Para muchas familias los abuelos son una fuente de apoyo en el cuidado y en la
vida diaria, por lo que tienen una relacion frecuente con los nietos, y en este caso es
beneficioso que conozcan lo que le ocurre a vuestro hijo/a. Si podéis involucrar a los

abuelos en el proceso educativo de vuestro hijo/a contaréis con una valiosa fuente de

apoyo.

Cuando habléis con los abuelos, considerad que para ellos hay una doble
sensacion de tristeza: por un lado estéd el nieto que “no serd como los demads nietos” y
por otro esta el deseo de acompaiiar a su hijo/a (es decir, a vosotros) en un momento de
dificultad. Esta situacion genera a los abuelos ansiedad y preocupacion. Compartir la
informacion de forma sencilla y clara sobre el diagnostico del nieto ayudard a su

comprension.
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Procurad utilizar los hechos y no utilizar opiniones o creencias (por ejemplo:
dicen que tiene retraso, pero mejorara, yo creo que no es asi) para explicar lo que esté
sucediendo: “nos han dicho que tiene un Trastorno del Espectro Autista, por eso su
desarrollo no es como el de los otros nifios de su edad”. Para comunicarles a los abuelos

la situacion podéis utilizar estrategias similares a las usadas con los hermanos.

5.4 {COmo comunico a la familia o a los padres de
amigos del colegio el diagndstico de mi hijo?

En muchos casos podemos sentir vergiienza al hablar de las caracteristicas de
nuestro hijo. Si bien uno no va contando a todo el mundo como es su hijo/a, pero a estas
alturas del curso sabemos que es muy importante para nosotros y nuestro hijo o hija el
apoyo social que recibamos, y la capacidad de inclusidon y aceptacion que tenga en su
circulo social. Por lo tanto es positivo tener una parte de activismo y una actitud
psicoeducativa hacia los demas si queremos que den una respuesta adecuada a nuestro
hijo o hija y le entiendan mucho mejor. Habrd preguntas y dudas que no sepamos
responder, o que nos haga dafo darles algunas respuestas, no tenemos porque
responderles a todo, y podemos referirnos a la incertidumbre de su desarrollo y a la

importancia de la involucracion de su circulo social como respuesta.

Antes de que compartais con otras personas como es vuestro hijo o hija, os
recomendamos poneros por un momento en el lugar del otro. Recordad que quienes os
rodean pueden no tener informacion suficiente, pueden tener ideas falsas, o
simplemente tener total desconocimiento acerca de los TEA. Teniendo en cuenta esto,
podéis empezar preguntandoles si tienen alguna idea sobre el tema. Por ejemplo, si lo
vais a compartir con una tia del nifio que le ve con frecuencia, podéis comenzar con:
“,has oido hablar del autismo o de las personas con TEA?” de esta forma dependiendo
de su respuesta podéis saber qué conocimiento tiene para poder ampliar o empezar la

explicacion.

Si quienes os rodean se conmocionan frente a la noticia, no os alteréis, recordad

que vuestra primera reaccion fue similar.
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5.5 ¢Qué prondstico tendra mi hijo?

El pronostico de su desarrollo dependerd de multitud de factores: sus
caracteristicas individuales, disposicion genética y factores ambientales. Los aspectos
que favorecen su desarrollo seran: su nivel de lenguaje, cociente intelectual alto, pocos
problemas médicos, no tener sintomatologia TDAH (Déficit de atencion e
hiperactividad), ni Trastorno de aprendizaje no verbal. También dependera del sexo, ya
que hombres y mujeres con TEA difieren en su desarrollo, siendo mas frecuente en
mujeres que desarrollen lenguaje, tenga unas mejores habilidades sociales, mejor

capacidad de imitacion social y mayores necesidades sensoriales.

5.6 ¢Mi hijo/a esta bien en el colegio?

Es inevitable sentir angustia al no saber como esta nuestro hijo o hija cuando no
le vemos. La sensacion de no saber como esta durante el dia, que €l o ella no tenga la
capacidad de contar lo que ha pasado o lo que ha hecho en el cole es dura, por ello
podemos buscar un centro escolar con el que haya buena comunicaciéon o también
podemos sugerir al profesor o profesora el uso de un cuaderno de ida y vuelta, donde
nos cuente como ha estado, si ha ido al bafio, qué tal ha comido, qué ha hecho... y
nosotros poder responderle, mediante este cuaderno, con lo que ha hecho el dia anterior
o como se levanto. Esto es un trabajo extra del profesorado por lo que el trabajo con un

docente involucrado serd uno de los pros para elegir un centro escolar.

El cuaderno viajero es una herramienta muy util para los nifios y nifias que
presentan algun tipo de dificultad para comunicarse, sobre todo para los que no pueden
0 no saben narrar, tanto verbales como no verbales, ya que con apoyos visuales podran
participar en la asamblea del colegio y comunicarse con otras personas (por ejemplo:
contar a la abuela lo que hacen en el cole, sefialar a papa y mam4, la tarta de
cumpleafios que ha comido en el cole, etc.) Esta herramienta se elaborard con la
colaboracion de los profesionales, educadores y familia, sobre todo con la participacion

del alumno/a en cuestion. El cuaderno viajero se escribira siempre en primera persona,
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como si fuese el nifio o nifia quien lo estuviese escribiendo, por ejemplo: “hoy he ido
con mis primos al parque...” y pondremos un dibujo, un pictograma o una fotografia del
lugar que se ha visitado, o algo relevante que sirva de recordatorio del lugar en el que ha
estado, como por ejemplo una foto de los primos si ha estado con ellos. Se puede
utilizar todo tipo de materiales y sobre todo dar rienda suelta a nuestra imaginacion,
cuanto mas visual sea el cuaderno (fotos, dibujos, envases, logos, etc.), serd mas

sencillo de comprender.

El cuaderno también nos servird para expresar las emociones del nifio/a o como
ha estado ese dia, por ejemplo: “Hoy he trabajado mucho y he estado muy contento, me
he reido mucho con el cocodrilo” (acompafiado de dibujos, fotos o pictogramas
alusivos), o por ejemplo “Hoy en el recreo he jugado con los nifios y me lo he pasado
jimuy bien!!” (dibujando a los compafieros y poniendo una cara sonriente al lado, para

que identifique que ha estado contento).

Este recurso es muy util para fomentar la espontaneidad del lenguaje, de forma
que podemos coger el cuaderno, ver las fotografias, los dibujos o los materiales
utilizados y establecer un didlogo comunicativo, mientras vemos las fotografias, del
tipo: “jAla! Ayer fui a la piscina y me bafié con mama”, y hacer preguntas abiertas

3

abiertas sobre el contenido del cuaderno (por ejemplo: “;que has hecho?”, “;a donde

has ido en vacaciones?”).

5.7 ¢Mi hijo/a hablara?

La respuesta a esta pregunta es imposible de responder incluso conociendo al
nifio. Pero es interesante reflexionar sobre qué es hablar, recordamos la parte de
comunicacion en la que comentamos que no solo existe el lenguaje oral, sino también la
comunicacion por signos y por fotografias, y ademds comentamos que en el lenguaje
oral hay tres componentes, el contenido, la forma y el uso, si estuviera alterado uno solo
de estos componentes la gente percibird el lenguaje de nuestro hijo como peculiar. Por
lo tanto, si nuestra expectativa es que hable a todos los niveles, usando lenguaje no
verbal, usando adecuadamente todos los componentes del lenguaje sin apoyos visuales

ni gestuales, serd una expectativa que seguramente nos traiga dificultades emocionales.
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(Qué pasaria si nuestro hijo/a no tuviera ninglin sistema de comunicacion? que
no podria pedir comida, ni ir al bafio, ni pedir actividades que le gusten o rechazarlas, lo
que realmente mejorara su calidad de vida y su capacidad de interaccionar con el
ambiente sera tener una forma en la que se pueda comunicar para que sea capaz de

hacer peticiones, elecciones o usar estrategias de defensa.

5.8 ¢COmo serda de mayor? Quiero que tenga su trabajo,
pareja, que viva solo...

Esta pregunta vuelve a estar relacionada con nuestras expectativas y el
correspondiente duelo de estas. Pensar que una persona es mas feliz teniendo una casa,
un trabajo y una familia no es mas que una construccion de nuestro sistema de
creencias. Si volvéis a responder a la pregunta: ;qué es lo que seria importante para mi
hijo/a?, supongo que contestaréis que estuviera bien, que tuviera capacidad de
desarrollarse, que tuviera opciones de eleccion con libertad acorde a sus preferencia.
Que viva en una residencia, hogar tutelado, que trabaje en un centro ocupacional, que le
adapten el trabajo, que por la mafiana haga tareas en un centro de dia... no influiria en
su felicidad, al contrario, podria contar con ciertos apoyos y proteccion social que de no
estar en estos servicios podria encontrarse en situaciones de vulnerabilidad social y
personal. Actualmente hay proyectos como el de la empresa Specialisterne o acuerdos
empresariales con asociaciones de personas con TEA, gracias a los cuales es un poco

mas facil que personas con TEA puedan tener opciones laborales.

5.9 ¢Qué probabilidad existe de tener un hijo/a con TEA

si va he tenido uno?

La probabilidad de que nazca un nifio o nifia con autismo es mayor si ese nifio/a
tiene un hermano/a con autismo que si no lo tiene y es mas alta si otros miembros de la
familia tienen autismo. Esto quiere decir que la herencia genética es muy importante. Si

bien la correlacion no es total y hay muchas mas probabilidades que este segundo no
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tenga diagndstico TEA. Si bien, no olvidemos que en hombres y mujeres pueden tener
diferentes caracteristicas y eso quiere decir que aunque el nifio o nifia no esté
diagnosticado de TEA, puede que su hermano/a o padres posean caracteristicas TEA sin
estar diagnosticados. Eso no quiere decir que pueda desarrollar TEA pero las

probabilidades son més altas.

CIERRE DEL CURSO

Con esto llega el fin del curso, os invito a hacerme llegar vuestras dudas a mi
email, para muchas de ellas no tendré respuesta, pero juntos podemos generar nuevas
opciones o estrategias. Es un desafio hacer este tipo de curso ya que la vivencia de un
padre o madre con un nifio o nifia con TEA es muy personal, y hablar de personas con
TEA en general es muy dificil, por lo que pido disculpas si he herido alguna
sensibilidad, he tratado de aportar lo que la formacidn y la experiencia que he adquirido
en todos estos afnos. Ademas de este curso en Cerebetia tenemos otros servicios y
proyectos relacionados con personas con diagndstico TEA y sus familias por lo que os

invitamos a conocerlos si os pueden aportar algo en este camino.
Un abrazo.

A continuacion os mostramos algunos recursos utiles para mejorar el dia a dia de

nuestro peque.

- Cortometraje Mi hermanito de la luna. Este precioso cortometraje ha sido creado
por Frédéric Philibert, padre de un nifio con autismo. Cuenta las impresiones de
una nifia, su hija mayor, sobre su hermano con TEA. Se puede visualizar en

youtube.

- “Pictogram Room”, es un proyecto que parte de una habitacion de realidad
aumentada para ensefar a comprender los pictogramas a personas con TEA. Es
un un software que permite a las personas con autismo entender el significado de
los pictogramas. En ella encontraréis juegos y tareas adaptadas a personas con

TEA. Enlace: www.pictogramas.org
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- Proyecto “Azahar” tiene como objetivo elaborar un conjunto de aplicaciones de
comunicacion, ocio y planificacion, que ejecutadas a través del teléfono movil,
ayuden a mejorar la calidad de vida y la independencia de las personas con
autismo. Consiste en uno de los primeros acercamientos al uso de aplicaciones
basadas en la telefonia movil desarrolladas especificamente para las personas
con autismo u otros trastornos generalizados del desarrollo. Y es que la
utilizacion del teléfono movil como herramienta de comunicacion y
planificacion se ha considerado Optima por ser, hoy en dia, un objeto de

implantacion generalizada. Més informacidon: www.proyectoazahar.org

- Navegador ZAC - Zona para Niflos con Autismo. Navegador web gratuito que
permitird a vuestro hijo interactuar directamente con juegos y actividades. ZAC
es el primer navegador desarrollado especificamente para nifios con autismo y
también provee un excelente foro para padres, cuidadores, profesores y otros
para compartir sus experiencias, herramientas y recursos, y asi uniros con una

solidaria, compasiva, y bien informada comunidad. Enlace y descarga:

http://www.zacbrowser.com/es

- Blog de Miguel Gallardo, autor del comic Maria y yo, en el que el autor recreaba
situaciones del dia a dia con su hija Maria, compartiendo con el lector el tema

del autismo con naturalidad, delicadeza y sobre todo humor. Enlace:

http://miguel-gallardo.blogspot.com/2007/12/maria-y-yo.html.
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