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Es posible que hayan observado algiin comportamiento extrafio en su
hijo. Si éste tiene hermanos mayores han podido comparar que la ad-
quisicién de habilidades no esté siendo igual que lo fue con sus herma-
nos, ni hace las mismas cosas que otros nifios de su edad. Por ejemplo,
es mas tranquilo o pasivo que los otros ninos, no pronuncia ninguna
palabra, apenas balbucea ni utiliza gestos para comunicarse, no res-
ponde a su nombre, apenas sonrie o expresa placer cuando intentan
compartir actividades con €l, parece indiferente a lo que le rodea, etc.

Puede que lo hayan comentado con otras personas (familiares, amigos,
profesionales) o simplemente que estuvieran esperando a ver si se so-
lucionaba a medida que el nino o la nina fuera creciendo.

También pudiera ser que no sospecha-
ran la existencia de ningln problema v,
en una revisiéon rutinaria, su pediatra le
haya comunicado que parece que algo
no va bien en el desarrollo de su hijo.

Aunque no todos los nifios desarrollan
sus habilidades al mismo tiempo, exis-
ten unos periodos caracteristicos de
edad en los que se adquieren algunas
de ellas. Para que sirva de orientacién
respecto a esos periodos, por ejemplo,




el nino debe ser capaz de mante-
ner levantada la cabeza por si solo
a las 6 semanas de vida, sonreir so-
bre los 2 meses, mantenerse senta-
do sin apoyos antes de los 9 meses,
etc. Su pediatra les puede informar
sobre cuales son esos momentos en
el desarrollo. Probablemente, desde
el nacimiento del nifio, durante las
visitas rutinarias, les habran pre-
guntado sobre la adquisicién de es-
tas y otras habilidades.

En el caso de que ustedes no hayan
sospechado nada anteriormente y
se lo hayan comentado en una de
las visitas al Centro de Salud, de-
ben confiar en el proceder de los
profesionales, ya que, en cualquier
caso, lo que se pretende es averiguar si hay algo diferente en el desarro-
llo de su hijo o hija, qué es lo que ocurre, y qué actuaciones se pueden
poner en marcha cuanto antes.

Si su hijo acude a una guarderia o a una escuela infantil también po-
drian hablar con los educadores del nifio para intercambiar con ellos
sus preocupaciones. Estos también pueden proporcionarles alguna se-
nal especifica que hayan podido observar en el comportamiento del
nino, que puede orientar las sospechas de su pediatra.



El hecho de que haya alguna sefial de alerta no significa necesariamen-
te que su hijo tenga un problema del desarrollo; sin embargo, indica la
necesidad de una evaluacién mas exhaustiva. Por ello, no duden co-
mentar con su pediatra cualquier preocupacién al respecto, quien po-
dra indicar la realizacién de determinadas pruebas, con el fin de iden-
tificar las posibles causas que podrian explicar la existencia de estas
senales; entre otras, problemas auditivos, o retrasos en el desarrollo del
lenguaje.

Ante las primeras sefales de alarma, es posible que su pediatra les haya
pedido que respondieran a una serie de preguntas sobre el comporta-
miento de su hijo, cuyo objetivo es confirmar si existe o no un riesgo
elevado de tener algiin problema y, en caso afirmativo, se le derivara a
atencién especializada para realizar una evaluacién mas completa y
diagnosticar la existencia o no de algun trastorno especifico.

Lo mas importante que deben tener en cuenta es que el objetivo princi-
pal es descartar si existe o no un problema, y tener un diagnostico pre-
ciso lo antes posible, para poder programar la intervencién que mejor
se ajuste a los recursos y caracteristicas de su hijo y a la familia.




Ante la posibilidad de tener un problema del desarrollo comunicativo
y social, su pediatra les enviara a atencioén especializada para una eva-
luacién mas completa. El pediatra les orientara a qué unidad de refe-
rencia o centro de atencion especializada deberé dirigirse.

Dichos centros poseen un equipo multidisciplinar que van a evaluar
diferentes areas. Como orientacién, estos equipos pueden estar integra-
dos por pediatra, psiquiatra, neurélogo, psicélogo, logopeda, enfermera,
terapeuta ocupacional, fisioterapeuta y trabajador social.

Se trata de un proceso basado en la observacién del comportamiento y
la evaluacién psicolégica de su hijo en relacién con su desarrollo cogni-
tivo, su lenguaje y comunicacion, y sus habilidades sociales. Para ello,
podran utilizar procedimientos diagndsticos més especificos (la mayoria
son tests para evaluar por observacién el comportamiento de su hijo).

Puede que también los especialistas soliciten algunas pruebas diagnos-
ticas complementarias, como analisis de sangre, audiometrias o poten-
ciales evocados auditivos, que permitirdn descartar algunas enferme-
dades metabdlicas y trastornos auditivos.

Asimismo, es muy probable que se investiguen los antecedentes perso-
nales y familiares del nifio, y se le solicite un estudio genético, ya que
algunos de estos trastornos tienen una base genética identificada, que
pueden aportar informacion para el diagnéstico.






Este es un proceso que puede durar varias semanas y, seguramente, la
familia las vivird con cierto nivel de estrés. En el momento en que ten-
gan una cita con el centro de referencia o atencién especializada, les
pueden surgir las siguientes preguntas, que trataremos de responder
a continuacién:

SAproximadamente, cuanto tiempo se tardara en obtener un diagnéstico?

La duracién total del proceso es variable, y puede prolongarse si hay
necesidad de hacer otras pruebas complementarias (audiometria, de
neuroimagen, genéticas y otras). En cualquier caso, una vez obtenidos
todos los resultados, no tardaran mas que unos dias en proporcionarles
las conclusiones del diagnéstico. Es recomendable que les proporcionen
un informe por escrito en el que se explican los resultados y las orien-
taciones a seguir. De todos modos, al margen del tiempo necesario para
llevar a cabo las posibles pruebas complementarias, la exploraciéon cli-
nica por profesionales dedicados a este tipo de problemas les podra
esclarecer prontamente la mayoria de sus dudas.

¢Qué profesionales van a evaluar a su hijo?

En general, las evaluaciones puede que sean realizadas de manera con-
junta por varios profesionales que llevan a cabo las entrevistas a los
familiares y las pruebas a los ninos de manera simultanea.

Esto es recomendable por varias razones. En primer lugar, porque per-
mite aprovechar el tiempo que se dedica a la evaluacion, ya que se re-






coge informacioén de las dos fuentes principales (la familia y el nifio) en
el mismo momento. En segundo lugar, porque aumenta la seguridad del
juicio clinico al permitir que se compare la observacién de varios profe-
sionales diferentes. No olvidemos que el diagnéstico se realiza basado
en los comportamientos observados del nifio, teniendo en cuenta la his-
toria del desarrollo que facilita la familia. En ocasiones, la informacién
es dificil de interpretar por lo que es recomendable el contraste entre el
juicio clinico de varios profesionales.

Normalmente, los profesionales que realizaran las entrevistas y las
pruebas al nino pertenecen al dmbito sanitario (psicédlogos clinicos,
pediatras, psiquiatras, neurdlogos, enfermeras), al ambito educativo
(equipos de orientacion y evaluacion educativa) y al social (centros de
valoracién y orientacion).

JQué tipo de evaluacion van a realizarle?

Las pruebas que se realicen al nino se centrardn en observar la con-
ducta de su hijo (como se relaciona y se comunica con los adultos e
iguales), la forma en que consigue las cosas que desea (si las pide de al-
guna manera o las toma por si mismo), como se implica en actividades
de juego, si muestra algunas conductas que pueden parecer inusuales
(utilizar objetos o partes de los mismos de manera repetitiva, insistir
en colocar los juguetes en la misma posicion, no tolerar cambios en su
distribucién...).

Ademas, es probable que se realicen algunos tests que ayuden a co-
nocer las habilidades cognitivas del nifio (atencién, comprensién, abs-
traccién, memoria, capacidad de aprender, comunicarse y otras) y el



nivel de desarrollo de las mismas. Sera especialmente importante que
se exploren las competencias del nino relacionadas con las habilida-
des de lenguaje y comunicacioén, asi como otros aspectos relativos al
desarrollo de las habilidades adaptativas, que permiten la adaptacién
satisfactoria al entorno, en funcién de lo que se espera para la edad
del nifio.

JQué informacion van a requerir de ustedes?

Fundamentalmente, informacién sobre como ha sido el desarrollo glo-
bal de su hijo y como es su comportamiento en el dia a dia y ante si-
tuaciones cotidianas, ya que es posible que durante la evaluacién no
manifieste dicho comportamiento al tratarse de un entorno extrano. Se
realiza una amplia entrevista a los padres sobre el desarrollo de su hijo,
y sobre los posibles signos que han aparecido en el mismo, que pueden
ayudar a confirmar o descartar el diagnostico. Los problemas del desa-
rrollo pueden pasar desapercibidos en edades muy tempranas, por lo
que hay que repasar aquellos indicadores o sefiales de alerta que pu-
dieron aparecer u observarse incluso antes de los 12 meses de edad. La
colaboracién entre el profesional que realice la entrevista y los padres,
ayudaré a identificar si estas sefiales han estado o no presentes, siendo
esta informacién fundamental para el diagnostico.

En esta historia del desarrollo se consultara sobre posibles anteceden-
tes familiares con caracteristicas similares a las que presenta el nifio o
la nina, o algunos otros que se puedan asociar. Se exploraran también
aspectos relacionados con el embarazo, el parto y los primeros momen-
tos del desarrollo del nifio, incluyendo los resultados de las pruebas
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realizadas a los recién nacidos (test de Apgar, fenilcetonuria, funcién
tiroidea...).

Ademas, se consultara sobre los hitos principales del desarrollo, tanto en
relacién con aspectos motores (a qué edad empez0 a sentarse, cuando
empez0 a andar...), como de interaccién social y comunicacién (cuél es
la relacidén con otros ninos o con los adultos, si ha comenzado a hablar
cuando empezd y como es el lenguaje, si ha habido algtn tipo de pérdida
de habilidades en el lenguaje o de otras habilidades adquiridas...).

En relacién con estos aspectos, se exploraran en detalle los elementos
que constituyen las principales senales de alerta que orientan a la eva-
luacién especifica de los trastornos del desarrollo. Entre otros, sera es-
pecialmente relevante la informacién sobre el desarrollo de las habili-
dades de comunicacién y de relacién interpersonal del nino, prestando
especial atencién a si el nifo se comunica/interactia/juega/compite/
comparte o no con otros, y la manera de hacerlo. Por ejemplo, si hay re-
traso en el lenguaje o en el caso de que no hable, si utiliza otros medios
para comunicarse, como expresa lo que quiere, si contesta o no cuando
se le pregunta, si actia de forma coherente a los sentimientos de los
demas como enfado o alegria, siinicia interacciones sociales y las com-
parte con otras personas o sélo las emprende cuando necesita alguna
cosa, si repite palabras fuera de contexto, si mantiene la mirada de las
personas y la sigue.

También se le preguntara si el nifio tiene o no algunos intereses o pre-
ocupaciones especificas a los que dedique mucho tiempo, que inter-
fieran con la realizacion de otras actividades y que resulten inusuales,
bien por la intensidad con la que se presentan, por el contenido o por
el tema de las mismas. Se exploraran también las habilidades del nifio



para aceptar los cambios en sus rutinas, y si existe alguna insistencia
en realizar siempre las mismas actividades de manera repetitiva con
dificultades para aceptar variaciones en ellas (por ejemplo, cambiar el
orden de los juguetes, o el recorrido para ir al colegio...).

Por ultimo, se tomara nota sobre cémo juega el nifio, qué tipo de juegos
y juguetes usa y si los utiliza de alguna manera particular o inusual.
También, teniendo en cuenta la edad, si realiza actividades de juego
imaginativo o de ficcién, es decir, juega con algo como si fuera otra cosa
sabiendo que no lo es, por ejemplo, “hacer como sl diera de comer a los
munecos”, “hacer como si un bloque de madera fuera un coche”, “ha-

blar por teléfono utilizando una cuchara”, “imita que monta a caballo
con el palo de la escoba”...

;Qué deben preparar para la cita?

En el caso de que ya hayan acudido a otros profesionales, es recomen-
dable que aporten al equipo que va a realizar la evaluacion los informes
con los resultados anteriores, a ser posible, antes de acudir a la cita con
ellos. Esto permitira planificar mejor el proceso de evaluacién, evitando
la duplicacion de pruebas, y la dedicaciéon a otras que pueden ser rele-
vantes, pero que no han sido llevadas a cabo. Igualmente, es interesante
aportar los informes de la guarderia o del colegio, donde es muy proba-
ble que se puedan detectar indicios del problema, si es que existe.

Es importante también que prevengan cuales pueden ser las necesida-
des de su hijo o hija durante la evaluacién. Lleven consigo los objetos o
juguetes que crean que le pueden entretener para los ratos de descan-
so, 0 para que pueda utilizarlos al terminar las pruebas.






Tenga en cuenta que su hijo o hija va a un lugar desconocido, con per-
sonas a las que nunca ha visto. Es recomendable que, en la medida de lo
posible, le cuente dénde va a ir, las personas a las que va a conocer y lo
que va a pasar alli, ya que, como habran comprobado, no suele tolerar
bien los cambios en su rutina. Para ello, pueden utilizar fotografias del
lugar donde se va a realizar la evaluacién, o de las personas que van
a estar con él. Si fuera posible, es aconsejable que se visite el lugar de
evaluacion algun dia antes de la realizacién de las pruebas, para que al
nino no le resulte del todo desconocido.

JEstara presente en las evaluaciones junto a su hijo?

Es muy probable que algin miembro de la familia pueda permanecer
con el nino a lo largo de la evaluacién. Ademas, es posible que las per-
sonas que realizan las pruebas soliciten su colaboracién en algunos
momentos, especialmente para las tareas relacionadas con aspectos
sociales y de juego.

En cualquier caso, consulten las dudas que pueda tener sobre los pro-
cedimientos y sus posibilidades de participacién en la evaluacién con el
equipo de profesionales que la realizan. Es importante que sepan cué-
les son los aspectos que se estan explorando y como responde su hijo
o hija durante la evaluacion. Esto facilitard que se encuentre familiari-
zado con los conceptos y elementos que se describiran en el informe de
diagnostico, donde se detallaran las conclusiones.



JCuanto tiempo se necesita en el proceso de evaluacién (observacién
de la conducta)?

Las pruebas de la evaluacion tienen una duraciéon variable, y ésta de-
pende de varios factores, especialmente del cansancio y de la colabo-
racién del nino. Es necesario dedicar un tiempo para que el nifio se
familiarice con el entorno y las personas que van a realizar las pruebas,
y es posible que éstas tengan que llevarse a cabo en varias sesiones, que
probablemente se desarrollaran en dias diferentes.

En otros casos, la evaluacién puede prolongarse a lo largo de una ma-
nana, una tarde o incluso un dia, proporcionando los descansos nece-
sarios, llevandose a cabo de manera continuada hasta que se obtiene la
informacién necesaria.



Dado que su hijo serd remitido a atencion especializada, puede que
tenga que pasar por diferentes consultas de profesionales de distintas
ramas y especialidades sanitarias, educativas y sociales, y, en muchos
casos, ustedes van a servir de puente de unién y comunicacién entre
ellos. Estos momentos pueden ser muy estresantes para los padres,
sobre todo cuando hacia un tiempo que ya sospechaban que algo era
diferente en el desarrollo de su hijo y se desea tener una confirmacion
clara al respecto.

Durante este proceso de evaluacién de su hijo van a tratar con diferen-
tes profesionales, por lo que pueden serles de utilidad las siguientes
sugerencias para facilitar la relacién y la comunicacién con los profe-
sionales que atienden a su hijo:

Es positivo mostrar sus emociones y preocupaciones a los profesionales. Ayu-
da a mejorar la comprensién de su situacién por parte de los profe-
sionales.

Comuniquen su nivel de estrés y comparta las situaciones complicadas por
las que estén pasando con su hijo.

A pesar de la experiencia del resto de los profesionales, ustedes son
los que mejor conocen a su hijo y tienen informacion muy valiosa que debe
compartir. Prescindan de ideas preconcebidas derivadas de opiniones
recibidas previamente por parte de la familia, o incluso de otros pro-
fesionales. Expresen abiertamente sus temores y sus dudas.






Dado que la informacioén que les trasmitan los profesionales puede
ser dificil de asimilar y recordar en los primeros momentos, es acon-
sejable que no acudan solos/as a las entrevistas. Procuren ir acompana-
dos por su pareja, algiin familiar o amigo que les puedan ayudar a
comprender mejor la informacion.

Haga una lista de las dudas que les vayan surgiendo para aprovechar las
visitas y resolverlas con los profesionales.

Soliciten que la informacion se les proporcione en un lenguaje sencillo, evi-
tando los tecnicismos. Recuerde que al final del proceso se les propor-
clionara un informe con todas las pruebas realizadas, los resultados
obtenidos, el juicio diagnostico, las pautas de tratamiento propuesto,
las revisiones, etc., que deberan conservar.

Sino estan de acuerdo con la informacién recibida, pueden solicitar una
segunda opinién al respecto.

Mantengan la comunicacién y aclaren los problemas que vayan surgiendo
con los profesionales.

Procure anotar las cosas, tanto la informacién recibida como las citas
programadas, nombres, fechas, incluso las llamadas telefénicas. Man-
tenga, en lo posible, una agenda detallada.
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A pesar del l6gico sentimiento de alivio que se produce al obtener una
explicacién sobre lo que le ocurre a su hijo y saber, por fin, que sus
preocupaciones tenian fundamento y no eran producto de su imagi-
nacion, la aceptacion del diagnoéstico recibido requerira tiempo y su-
pondra un proceso lleno de altibajos. Es completamente normal que el
enfrentamiento ante la realidad de un hijo que va a tener un desarro-
llo y unas necesidades diferentes a las esperadas en comparacién con
los otros ninos de su edad, ocasione un conflicto con las expectativas
establecidas sobre él y arroje una gran preocupacién sobre su futuro.

En este proceso pueden aparecer diferentes emociones, desde la nega-
cién inicial, pasando por sentimientos de ira, resentimiento y depresion,
hasta la aceptacién del mismo. Segtn las familias que ya tienen un hijo
con este trastorno, los primeros momentos tras recibir el diagnéstico
son los mas dificiles, pero con el tiempo y los apoyos adecuados la ma-
yoria de los padres se van sintiendo mejor. La aceptacién de su hijo
tal y como es, con sus caracteristicas propias, sus puntos fuertes y sus
puntos débiles, al igual que todos los nifios, ayudara a que le proporcio-
ne los apoyos para desarrollar sus capacidades y superar las posibles
dificultades que pueda tener. También contribuira a ello que el resto de
los familiares y amigos aprendan a conocerle y a aceptarle tal y como
es. La sensacién de control sobre la situacién aumenta la seguridad y
la capacidad de afrontamiento de los padres, por ello, la informacién
sobre el diagnéstico y la manera en la que puede influir en la vida de su
hijo es de extrema utilidad.






Una vez obtenido un diagnéstico, su pediatra le agradecera que le devuel-
va dicha informacién, ya que asi podra ajustar las visitas y el seguimiento
oportunos para su hijo. Ademas, podra tener en cuenta las necesidades
de vigilancia y cuidado de la salud rutinaria especificas de su hijo o las
necesidades asociadas al diagnostico que se pueden presentar en el futuro.

Si les preocupa que en el caso de tener mas hijos, alguno de ellos pudiera
presentar también un TEA, no duden en solicitar informacién al respec-
to. Los TEA tienen una base genética y en ocasiones se asocian a algunos
sindromes genéticos también, por lo que la informacién al respecto puede
ayudarles a tomar una decisién en el caso de que quieran tener més hijos.
Es importante que sepan que si ya tienen un hijo con TEA, las probabilida-
des de tener otros hijos con este tipo de diagnéstico u otras alteraciones en
su desarrollo son mayores con respecto a la poblacién general.

Informacién general sobre los Trastornos del Espectro
Autista (TEA)

Los TEA son un conjunto de alteraciones que afectan al desarrollo
infantil. Dichas alteraciones se producen porque existe un trastorno
neurologico crénico de base. La forma en la que estas alteraciones se
manifiestan varia mucho de un nifno a otro, de ahi que se hable de un
“espectro” o “continuo de trastornos”, es decir, que existen diferentes
maneras en las que los sintomas de este tipo de trastornos aparecen, y
la gravedad de los mismos varia de unos casos a otros. Por tanto, el con-
cepto engloba desde casos mas graves a casos mas leves y de muy buen
prondstico. Ademas, los TEA son mas comunes en ninos que en ninas y
ocurren por igual en cualquier grupo cultural y social.



Los trastornos se van a presentar principalmen-
te en tres areas del desarrollo: alteraciones en
sus habilidades de comunicacién y lenguaje, al-
teraciones en sus habilidades de interaccion so-
cial, asi como por la presencia de un repertorio
muy restringido de intereses y comportamien-
tos, que limitan la variedad de las actividades
y de las conductas cotidianas de la persona. En
ocasiones, el nifio puede presentar también al-
gunas caracteristicas inusuales, como una gran
sensibilidad a algunos estimulos auditivos (so-
nidos), tactiles (tejidos, texturas...), olfativos e
incluso ante diferentes sabores.

En la mayoria de los casos, los nifios muestran
una apariencia fisica normal, aunque puedan
presentar diferentes alteraciones en su com-
portamiento. Por ello, hasta que no se van al-
canzando determinados momentos caracteristicos del desarrollo, y se
observan diferencias en relacién con el desarrollo ordinario, no se per-
ciben las seniales de alerta que pueden indicar la presencia de un TEA.

En ocasiones, los TEA pueden ir acompanados de otros problemas de
salud asociados como epilepsia, discapacidad cognitiva®, problemas del
movimiento, alteraciones oculares y auditivas, hiperactividad, ansie-
dad, insomnio y otros. Ademas, a partir de la adolescencia, pueden em-
pezar a manifestarse otros trastornos de salud mental asociados como
el trastorno obsesivo compulsivo, ansiedad, depresién y otros trastor-

* La discapacidad cognitiva puede afectar a habilidades tales como la atencién, compren-
sién, memoria, capacidad de aprender, comunicacién o toma de decisiones.



nos del estado del &nimo, sobre todo en nifios con autismo sin discapa-
cidad intelectual asociada.

Los TEA son trastornos croénicos; no se curan, es decir, no desaparecen
a lo largo de la vida. Sin embargo, disponiendo de intervenciones y de
los apoyos adecuados los ninos pueden desarrollar sus habilidades en
diferentes ambitos (social, de comunicacién, rutinas diarias y otros).
Ademas, existe una tendencia a la disminucién de las dificultades en su
comportamiento con el curso de la edad.

Tengan siempre en cuenta que los ninos con TEA tienen las mismas
necesidades de afecto y apoyo familiar que los demas nifios, aunque a
veces tengan dificultad para expresarlo. Cada nino posee una persona-
lidad unica y la expresién del trastorno, por tanto, es diferente en cada
caso. Cuanto antes se conozcan los puntos fuertes y los puntos débiles
del nino, y antes se comprendan sus caracteristicas y necesidades, an-
tes se podran también iniciar las acciones especificas para favorecer su
desarrollo e integraciéon social.

Es fundamental conocer qué enfoques de tratamiento e intervencion,
que han demostrado de manera cientifica y contrastada su eficacia, son
los adecuados a las necesidades de su hijo o hija, por ello le aconseja-
mos que confie en los especialistas a la hora de asesorarse. Hoy por hoy,
la educacion individualizada y los apoyos especializados son las herra-
mientas mas efectivas para favorecer el desarrollo de su hijo o hija. Sin
embargo, con relativa frecuencia, se ofrecen algunos enfoques terapéu-
ticos que defienden remedios magicos, milagrosos y no probados cien-
tificamente, que son ineficaces y s6lo van a generar mas frustracién a
los padres, asi como un gasto econémico innecesario.






Existe un componente genético sobre el que pueden actuar factores am-
bientales para que se desarrollen este tipo de trastornos. Algunos padres,
especialmente las madres, suelen pensar que debié ocurrir algo durante
el embarazo, el parto, etc. que haya provocado el trastorno, lo cual es
incierto. Esto aumenta ain mas el nivel de angustia vivenciado por los
padres y sus sentimientos de culpabilidad sobre lo ocurrido. En cualquier
caso, tiene que quedar claro que lo que le ocurre a los niflos que presen-
tan un TEA no es responsabilidad de sus padres, no hubo manera de pre-
venirlo y, por supuesto, nada tiene que ver con la crianza de los mismos.

Tépicos sociales sobre los TEA

A pesar de lo mucho que se ha avanzado en los Gltimos anos en el cono-
cimiento sobre los TEA, existen aun muchas creencias erréneas extendi-
das socialmente sobre las personas que presentan este tipo de trastor-
nos. El autismo es un trastorno particularmente dificil de aceptar desde
la perspectiva de los padres, ya que los nifos no presentan ninguna ca-
racteristica fisica que indique una alteracién en su desarrollo, y para el
resto de las personas, aparentemente, no existe una explicacién para su
comportamiento.

Las ideas erréneas mas extendidas sobre los TEA se exponen a continua-
cién. Cada idea se acompana de una explicacién del por qué son erréneas:

Tépico 1: Son asi porque sus padres no les quieren o les han male-
ducado. El autismo es una alteracién neurolégica crénica que nada
tiene que ver con la crianza recibida. Los ninos no pueden evitar las






conductas que presentan, pero si podran modificarse muchas de ellas
a través de las intervenciones adecuadas.

Toépico 2: Todos los nifios con TEA tienen retraso mental. Aunque
frecuentemente existen alteraciones cognitivas, algunos ninos con
TEA tienen puntuaciones de cociente intelectual normales y alguno
superior a la media, y otros poseen habilidades extraordinarias en
ambitos como las matematicas o el calculo, la musica, la pintura, etc.,
pero estas caracteristicas no las presentan la mayoria.

Toépico 3: No son capaces de comunicarse, no miran a los ojos, no
sonrien ni responden a las muestras de afecto. Las habilidades so-
ciales de los ninos con TEA se encuentran afectadas de una manera
varlable y diferente en cada caso. Algunos ninos son diagnosticados
tardiamente, en la adolescencia e incluso después, ya que las altera-
ciones existentes son dificiles de percibir pues pueden presentar un
lenguaje y un comportamiento aparentemente adecuado. Asimismo,
los nifios con TEA presentan dificultades para interpretar y reconocer
las emociones en los demas vy, a veces, sus expresiones emocionales
no se ajustan a las situaciones en las que ocurren y son diferentes a lo
socialmente esperado. En cualquier caso, son sensibles a las muestras
de carino, y expresan sus sentimientos, sus preferencias y sus afectos,
aunque, en ocasiones, lo hagan de una manera distinta a la del resto
de los ninos de su edad.

Toépico 4: El origen del problema esta relacionado con la adminis-
tracién de vacunas, intolerancias alimentarias (gluten, caseina), o
intoxicacién por metales pesados (mercurio, plomo). Estas teorias,
actualmente carecen de aval cientifico y han sido rebatidas.






Recuerde que su hijo no es un “niio autista”, sino un “niio con un trastorno del espectro
autista”; es decir, su hijo posee una personalidad tinica, igual que cualquier otro nifio;
por ello, la expresién de este trastorno en su hijo, la sintomatologia y sus capacidades
presentes o futuras van a ser diferentes a la de otros niiios con TEA.

JCuales son los factores condicionantes externos e internos que
afectan positiva o negativamente el prondstico?

La evolucién o pronéstico de los nifios con TEA es muy variable y va a
depender de una serie de factores propios de cada uno, como el nivel de
funcionamiento cognitivo, la ausencia o presencia de trastornos asocia-
dos (alteracién organica cerebral, epilepsia, anomalias sensoriales...),
el nivel de desarrollo del lenguaje y de las habilidades sociales y de
comunicacién, asi como de otros factores externos, como los apoyos fa-
vorables que le preste el contexto familiar, educativo y social. Estos en-
tornos van a incidir de forma positiva o negativa en el desarrollo de las
habilidades del nifno y, por lo tanto, en su prondéstico a méas largo plazo.

A pesar de la cronicidad de los TEA, las intervenciones educativas apro-
piadas y de los apoyos adecuados (individuales y familiares) favorecen
el desarrollo de las ha-
bilidades de los ninos,
que pueden conseguir
aprendizajes significati-
VOS necesarios para su
desarrollo personal y su
calidad de vida. Los pa-
dres, y por extensién el
resto de la familia, de-




ben ser parte integrante y activa de las intervenciones y contribuir a los
aprendizajes del nino.

El camino que les toca recorrer junto a su hijo es un camino duro, a
veces no exento de sinsabores, pero también lleno de satisfacciones por
los logros de su hijo. A su lado estaran personas que, como ustedes,
estan en distintas etapas de dicho camino y que les pueden ir guiando
sobre el mismo. No dude en buscar el apoyo tanto de los profesionales
como de su familia, amigos y otras familias de ninos con TEA o de Aso-
ciaciones cuyas experiencias les enriqueceran.

El trato con los profesionales sanitarios

Durante el proceso diagnéstico y después de recibir el diagnostico de
que su hijo tiene TEA, van a tener que tratar con un gran numero de
profesionales de distintas ramas y especialidades sanitarias, educativas
y sociales, y, en muchos casos, ustedes van a servir de puente de unién
y comunicacién entre ellos. El seguimiento de las visitas y evaluaciones
periddicas y la coordinacién con todos los profesionales que van a aten-
der a su hijo puede llegar a ser estresante para los padres, sobre todo
para aquel que desempenie el papel de cuidador principal.

Con el tiempo, ustedes se convertiran en expertos en la materia y todo
esto les resultara mas sencillo, pero, especialmente en los primeros mo-
mentos, pueden serles de utilidad las siguientes sugerencias para faci-
litar la relacién y la comunicacién con los profesionales que atienden
a su hijo:






Es positivo mostrar sus emociones y preocupaciones a los profesionales.
Ayuda a mejorar la comprensién de su situacién por parte de los
profesionales.

Comuniquen su nivel de estrés y compartan las situaciones complicadas por
las que estén pasando con su hijo.

A pesar de la experiencia del resto de los profesionales, son ustedes
los que mejor conocen a su hijo y tienen informacién muy valiosa que deben
compartir. Prescindan de ideas preconcebidas derivadas de opiniones
recibidas previamente por parte de la familia, o incluso de otros pro-
fesionales. Expresen abiertamente sus temores y sus dudas.

Dado que la informacién que les trasmitan los profesionales puede
ser dificil de asimilar y recordar en los primeros momentos, es acon-
sejable que no acudan solos/as a las entrevistas. Procuren ir acompana-
dos por su pareja, algin familiar o amigo que les puedan ayudar a
comprender mejor la informacion.

Hagan una lista de las dudas que les vayan surgiendo para aprovechar
las visitas y resolverlas con los profesionales.

Soliciten que la informacién se les proporcione en un lenguaje sencillo, evitan-
do los tecnicismos. Recuerden que al final del proceso se les propor-
cionara un informe con todas las pruebas realizadas, los resultados
obtenidos, el juicio diagnoéstico, las pautas de tratamiento propuesto,
las revisiones, etc., que deberan guardar bien para poder utilizarlo
cuando sea necesario.



Sino estan de acuerdo con la informacién recibida, pueden solicitar una
segunda opinién al respecto.

Mantengan la comunicacién y aclaren los problemas que vayan surgiendo
con los profesionales.

Procuren anotar las cosas, tanto la informacién recibida como las ci-
tas programadas, nombres, fechas, incluso las llamadas telefénicas.
Mantenga, en lo posible, una agenda detallada.

En caso de que su hijo necesite atencién sanitaria, procuren informar de
sus necesidades y peculiaridades antes de la visita para que los profesiona-
les puedan preparar dicha consulta.

No olviden ponerse en contacto con asociaciones de padres que puedan
orientarlo en funcién de sus experiencias y sobre los profesionales
que colaboran con ellas.



Recursos

Federacion Espanola de Padres/Tutores de Personas con Autismo (FESPAU)
C/ Navaleno, n° 9, 28033 Madrid

Teléfono de contacto: 91 766 00 18 / 91 766 00 18 / Fax: 91 767 00 38
Correo electrénico: autistas@fespau.es
http://www.fespau.es/webfespau.html

Confederacién Autismo Espana (CAE)

C/ Eloy Gonzalo, n° 34, 1°, 28010 Madrid

Teléfono de contacto: 91 591 34 09 / Fax: 91 594 18 31
Correo electrénico: confederacion@autismo.org.es
http://www.autismo.org.es

Federacion Asperger Espana

C/ Foncalada, n° 11, esc.izq. 8° B

33002 Oviedo - Asturias

Teléfono de contacto: 639 363 000 / Fax: 954 16 12 77
Correo electrénico: info@asperger.es
http://www.federacionasperger.es



Documentos de interés

Un nino con autismo en la familia

Guia basica para familias que han recibido un diagnéstico de autismo
para su hijo o hija. Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales. Universi-
dad de Salamanca 2007. Disponible en:
http://sid.usal.es/idocs/F8/FD020581/familia_autismo.pdf

Manual para los primeros 100 dias

Un manual para ayudar a las familias a obtener la informacién critica
que necesitan durante los primeros 100 dias tras un diagnéstico de au-
tismo. (Versidén en espanol). Autism Speaks 2008. Disponible en:
http://www.autismspeaks.org/docs/family_services_docs/manual_
de_los_100_dias.pdf

Informacion sobre el TEA disponible en paginas web en espaiol

http://www.gat-atenciontemprana.org/1_AtencionTemprana/index.htm
Federacion Estatal de Asociaciones de Profesionales de Atencién Tem-
prana-GAT

http://www.feaps.org
Confederacion Espanola de Organizaciones en favor de las Personas
con Discapacidad Intelectual- FEAPS



http://www.rpd.es

Real Patronato de Discapacidad

C/ Serrano, 140, 28006 Madrid

Teléfono: 91 745 24 49 / Fax: 91 411 55 02
Correo electrénico: rp@futurnet.es

http://sid.usal.es
Servicio de Informacién sobre Discapacidad — Universidad de Salaman-
ca. Ministerio de Sanidad y Politica Social

http://www.isciii.es/htdocs/centros/enfermedadesraras/autismo/
objetivos.jsp

Instituto de Salud Carlos III. Grupo de Expertos de los TEA.
Importante numero de publicaciones, documentos y recursos

http://www.cdc.gov/ncbddd/Spanish/spautism.htm

El Centro Nacional de Defectos Congénitos y Deficiencias del Desarro-
llo (NCBDDD por sus siglas en inglés), forma parte del Centro para el
Control y la Prevencién de Enfermedades (CDC), tiene informacién util
sobre el autismo:

1600 Clifton Rd, Atlanta, GA 30333, U.S.A.

Preguntas del publico: (404) 639-3534 / (800) 311-3435

http://espanol.ninds.nih.gov/trastornos/autismo.htm
Instituto Nacional de Desérdenes Neurologicos de Estados Unidos. En el
tema de Trastornos Neuroldgicos tiene informacién Util sobre los TEA



http://autismo.uv.es

El Grupo de Autismo y Dificultades de Aprendizaje. Pagina web de la
Universidad de Valencia. Presentan herramientas tecnoldgicas muy
utiles, adaptadas a las necesidades de las personas con autismo, sus
profesionales y su familia, de aplicacién sobre dispositivos méviles, ac-
cesibilidad de paginas web y otros.

www.fundacionadapta.org

Fundacién Adapta. Colabora con la anterior. Es una organizacién que
promueve el desarrollo de nuevas tecnologias para la educacién, comu-
nicaciéon y autodeterminaciéon de las personas con autismo y dificulta-
des del aprendizaje. Como el recurso multimedia “Miradas de Apoyo”.
Mas informacién: https://www.miradasdeapoyo.org

Informacion sobre el TEA disponible en paginas web internacionales

http://www.nas.org.uk

National Autistic Society

The National Autistic Society 393 City Road, London, EC1V 1NG, United
Kingdom

Teléfono: +44 (0)20 7833 2299 / Fax: +44 (0)20 7833 9666

Correo electrénico: nas@nas.org.uk

Autsm Helpline 0845 070 4004

http://www.worldautismorganization.org/es/introduccion.html
Organizaciéon Mundial del Autismo OMA
Avenue E. Van Becelaere 26B (bte. 21) 1170 Bélgica



http://www.autismeurope.org

Autismo Europa. Rue Montoyer 39

1000 Bruxelles, Bélgica

Teléfono: +32 (0)2 675 75 05 / Fax: +32 (0)2 675 7270

http://www.autismspeaks.org

Autism Speaks/National Alliance for Autism Research
2 Park Avenue 11th Floor

New York, NY 10016

Teléfono: 212-252-8584 / California: 310-230-3568
Fax: 212-252-8676

Correo electrénico: contactus@autismspeaks.org

http://www.nichcy.org

Nacional Dissemination Center for Children with Disabilities
U.S. Dept. of Education, Office of Special Education Programs
P.O. Box 1492 Washington, DC 20013-1492

Teléfono: 800-695-0285 / Fax: 202-884-8441

Correo electrénico: nichcy@aed.org

http://ani.autistics.org

Autism Network International (ANI)

P.O. Box 35448

Syracuse, NY 13235-5448

Correo electrénico: jisincla@mailbox.syr.edu



Recursos multimedia

Cortometraje Mi hermanito de la luna

Este precioso cortometraje, de casi 6 minutos de duracién, ha sido crea-
do por Frédéric Philibert, padre de un nifio con autismo. Cuenta las im-
presiones de una nifia, su hija mayor, sobre su hermanito autista. Di-
fundido en Francia por la Fondation Orange, la Fundaciéon Orange en
Espana ha realizado una version subtitulada en castellano. Enlace:
http://www.fundacionorange.es/fundacionorange/comunicados/
2008/petit_frere.html

Proyecto “Pictogram Room” de la Fundacién Orange

Pictogram Room (habitacién de pictogramas) parte de una habitacién
de realidad aumentada para ensefar a comprender los pictogramas a
personas con TEA. Es un proyecto que desarrolla la Fundacién Orange
junto al Grupo de Autismo y Dificultades de Aprendizaje del Instituto
de Robdtica de la Universidad de Valencia y a la Universidad alemana
de Weimar con el fin de crear un software que permita a las personas
con autismo entender el significado de los pictogramas. En la evalua-
cién experimental de los desarrollos se esta contando con la colabora-
cién de dos asociaciones de usuarios, la Asociacién Autismo Avila y la
Asociacién Autismo Burgos. El proyecto, iniciado a finales de 2007, tiene
una duraciéon prevista de 3 afios. Mas informacioén:
http://www.fundacionorange.es/fundacionorange/proyectos/proyecto_
pictogram.html



Proyecto “Azahar” de la Fundacién Orange

El Proyecto Azahar, desarrollado por el Grupo de Autismo y Dificultades
de Aprendizaje del Instituto de Robética de la Universidad de Valencia,
tiene como objetivo elaborar un conjunto de aplicaciones de comuni-
cacion, ocio y planificacién 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 utilizacién del teléfono movil como herramienta de comuni-
cacion y planificacién se ha considerado 6ptima por ser, hoy en dia, un
objeto de implantacion generalizada. Mas informacién:
http://www.fundacionorange.es/fundacionorange/proyectos/proyecto_
azahar.html

Navegador ZAC - Zona para Ninos con Autismo

Navegador web gratuito que permitira a vuestro hijo interactuar direc-
tamente con juegos (muchos juegos e intereses) y actividades (focaliza-
das a muchos intereses) que proporcionan especificamente a los ninos
que muestran caracteristicas de desérdenes de espectro autista. ZAC
es el primer navegador desarrollado especificamente para ninos con
autismo y también provee un excelente foro para padres, cuidadores,
profesores, y otros para compartir sus experiencias, herramientas y re-
cursos, y asi unirlos con una solidaria, compasiva, y extremadamente
bien informada comunidad. Enlace y descarga:
http://www.zacbrowser.com/es



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

Blog de Miguel Gallardo, autor del cémic Maria y yo, en el que el autor re-
crea situaciones del dia a dia con su hija Maria, compartiendo con el lector
el tema del autismo con naturalidad, delicadeza y sobre todo humor.



Cuentos de lectura facil y adaptada para nifios con autismo

La Editorial Kalandraka, en colaboracién con la Asociacion de Trata-
miento del Autismo BATA, lanza una coleccién de cuentos especial-
mente dirigidos a ninos con necesidades educativas especiales con el
nombre de Malakifios:

El patito feo
Autor: Ana Sande (Ilustradora) - Asoc. Trat. Autismo BATA

El conejo Blanco
Autor: Ballesteros, Xose y Baion - Asoc. Trat. Autismo BATA

La Ratita Presumida
Autor: Lopez Parrefio, J.A. y Baion - Asoc. Trat. Autismo BATA

Chivos chivotes
Autor: Federico Fernindez

Mas informacién sobre la Editorial Kalandraka en la pagina web:
www.kalandraka.com

Teléfono: +34 986 752 485 / +34 986 860 276 ext. 2

E-mail: comercial@kalandraka.com



Comprender el autismo: un recorrido por los trastornos del espectro autista
y el sindrome de Asperger a lo largo de todas la etapas escolares hasta la
edad adulta

Autor: Stanley Greenspan

Editorial: RBA libros, S.A. Fecha de edicién: 2008

Maria y yo
Autores: Maria Gallardo y Miguel Gallardo
Editorial: Astiberri. Fecha de edicién: 2008

/Qué le pasa a este nifio? Una guia para conocer a los nifios con discapacidad
Autores: Angels Ponce y Miguel Gallardo
Editorial: Serres. Fecha de edicién: 2005

Mi familia es diferente: cuaderno de actividades para hermanos y hermanas
de nifios con autismo o sindrome de Asperger

Autor: Brock, C.

Traduccién: Javier Arnaiz y Javier Guadilla

Publicacién: Burgos: Autismo Burgos, 2008

Notas: Editada en colaboracién con la National Autistic Society (NAS)

Los Hermanos de Nifios con Autismo
Autor: Harris, Sandra L.
Editorial: NARCEA, S.A. DE EDICIONES, 2000. Fecha de edicién: 2000



Mi hermano tiene autismo

Autoras: Génzalez Navarro, Ana y Labat Gronchi, Victoria

Editorial: Editado por el Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales (Sec-
cién de publicaciones). Fecha de edicién: 2008

El nifio pequeiio con autismo
Autores: Riviere, A. y Martos, J. (Comp.)
Editorial: Autor-Editor. Fecha de edicién: 2000

Imaginate... que es un diario

Autoras: De Susan M. Noonan y Maria Eugenia Leitao

Editorial: SAC-O - Stimulating Activities Company, SL. Fecha de edicién:
2004

Los nifios pequeiios con autismo. Soluciones prdcticas para problemas cotidianos
Autores: Juan Martos Pérez
Editorial: CEPE. Fecha de edicién: 2008

Hablando nos entendemos los dos
Autor: Manolson, Ayala
Editorial: Publicacién del Centro Hanen. Fecha de edicién: 1995

Déjame que te hable de los nifios y nifias con autismo de tu escuela
Autoras: Juana M®* Hernandez Rodriguez, Arantxa Martin Pérez y Beatriz
Ruiz Casas

Editorial: Teleno ediciones. Fecha de edicién: 2007









