Centro Universitario de Diagnéstico y Atencion Temprana

Centre
Universitari de
Diagnostici

/,
( ) , Atencio
Primerenca

VNIVERSITATH D VALENCIA

.
e
=

N

2012






Trastornos del Espectro
Autista

Guia para padres y profesionales
Alcantud F,,Rico D.y Lozano L.

Centre
Universitari de
Diagnostici

WL(N Atencio
Primerenca

VNIVERSITATG D VALENCIA



TRANSTORNOS DEL ESPECTRO AUTISTA. GUIA DE PADRES Y PROFESIONALES

Agradecimientos y dedicatoria

Agradecemos la colaboracion de las familias del foro TEAYUDAREMOS.COM y a la Asocia-
cioén Proyecto Autista (ASPAU) por su apoyo en este proyecto. Asi mismo queremos dedicar
esta guia a todos los padres/madres de nifios que padecen un trastorno del espectro autista que
asisten regularmente a las sesiones de intervencion del CUDAP por su paciencia, contribucion,
ensefnanzas y dedicacion a la educacion de sus hijos/as. De ellos aprendemos todos los dias.

Depdsito Legal: V-1372-2012
Imprime: Impremta La Placa. Centre Especial d’Ocupacid

Autores: Alcantud F., Rico D.y Lozano L.

Alcantud F., Rico D. y Lozano L.

O~

VNIVERSITATG B VALENCIA

Centre
Universitari de
Diagnostic i
Atencio
Primerenca



TRANSTORNOS DEL ESPECTRO AUTISTA. GUIA DE PADRES Y PROFESIONALES

Afrontando el autismo sin morir en el intento

Por Flavia Sinigagliesi. Médica pediatra especialista en trastornos del desarrollo.

Si el estrés se define como una situacidon que excede nuestra capacidad de afrontamiento, es l6gico pensar que el
solo hecho de escuchar la palabra autismo nos genere estrés. Y es luego de ese momento, cuando empezamos a
escuchar palabras tales como recursos, fortalezas y debilidades.

Buscamos los recursos, ;jde quién?

(Del nifio?

(De los padres?

(De la familia?

(Del terapeuta?

(Somos débiles cuando no podemos afrontarlo?

(Somos fuertes si superamos esto sin “morir en el intento”?

Y ahi viene esa palabra: resiliencia. La capacidad de salir intacto después de una situacién adversa... Entonces
habria que considerar qué significa salir intacto.

(Quién dice si somos resilientes?

Entonces ahi volvemos al mismo lugar del inicio.

Ese dia donde la palabra autismo entra por primera vez en una familia, esos momentos donde la lucha no es sufi-
ciente, ese dia donde todo lo que se consigui6 se fue, cuando el cansancio supera, cuando las fuerzas no alcanzan.
Hay momentos imposibles de borrar, todo eso queda en la memoria, todo eso es una huella, y asi se formé ese
ntcleo, y asi vivimos esa familia, y cada uno hizo lo que pudo, desde el afecto, desde lo intelectual, desde el llanto,
desde la risa.

Y si, somos resilientes, ahora somos fuertes, ahora podemos disfrutar con Charly. Podemos ir al cine con él, pode-
mos reirnos de las cosas que dice y hace, podemos entenderlo y sobre todo podemos ayudarlo.

Pero si tenemos que hablar de alguien que es resiliente es él, luchando todos los dias con sus limitaciones, con su
dificultad de entender el mundo externo, con su imposibilidad de comprender su mundo interno.

Y ser resiliente, jes una caracteristica de cada uno?. Yo creo que la tinica manera de ser resiliente es con la cola-
boracién de todos, aprendiendo que cada uno aporta algo, que un mal dia es un mal dia, que luchando es la tinica
via, que los de afuera son tan importantes como los de adentro, que cada uno que ayuda es importante, que todos
son importantes, que nada funciona si no hay armonia.

Y si en este camino queda alguno dafiado, si la lucha dej6 heridas con las que no se puede convivir, si el que no es
autista quedé mds marginal que el autista, si los que ayudan al autista no logran ser felices, ese si que es un gran
fracaso.

Resiliente es el que logra ser feliz con lo que la vida le da, es quien encuentra los recursos en donde no se ven, son
quienes logran disfrutar de las personas a pesar de sus dificultades.

Yo creo que mi familia es un ejemplo de resiliencia, pero ... jjjqué duro que fue llegar a esto!!!!

Leido en el Seminario Internacional de Técnicas de Afrontamiento del Estrés en Familias de nifios y adolescentes
con autismo — (Septiembre 2007)
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Proélogo

Alo largo de los tltimos afios he sido testigo de multiples intervenciones psico-educativas con familias que tienen
que asumir el reto de educar un nifio/a con Trastorno del Espectro Autista. Las primeras sefiales de alerta siempre
son comunicadas a los profesionales por los padres con mucha angustia y pidiendo consejo, manifestando su falta
de competencia en la educacién de sus hijos/as. Efectivamente, primero antes de saber qué es lo que le pasa a su
hijo/a los padres dudan de su competencia como padres, como educadores. Creen que no son capaces de educar a
un hijo, incluso cuando ya son padres experimentados por tener mds hijos. En el momento que empiezan a recibir
informacién sobre la posibilidad de que su hijo presente un trastorno del desarrollo y sobre todo cuando reciben el
diagndstico, lo que se preguntan es.. ““;bueno y ahora qué?”. El espiritu de esta guia es precisamente orientar a los
padres, acompafiarles durante los primeros afios, durante las primeras sospechas, durante el proceso de diagndstico
y después del diagnéstico. Es obvio que en unas paginas no podemos dar toda la informacion necesaria para poder
cubrir las necesidades de la familia o de alguno de sus miembros a lo largo de todo el ciclo vital de su hijo. Inten-
taremos orientar al lector sobre las cuestiones mds generales. Esta guia no sustituye en ningtin caso la consulta de
un profesional, nace con el objetivo de ayudar a la familia y a los profesionales, resolver algunas dudas que todos
los padres/madres plantean y a su vez aporta informacion vélida que permita a los padres cuestionarse algtin falso
concepto que después pueda contrastar con profesionales o con otros padres en reuniones de apoyo mutuo.

Partimos del convencimiento de que conocer y comprender una discapacidad, sea cual sea, nos ayuda a todos a
acercarnos a ella con menos inseguridad y de una forma mads real y cercana. Por ello, nuestra finalidad ha sido
abordar de manera practica los recursos sociales, sanitarios o educativos de la comunidad, disponibles para la etapa
0-6 afios y, de este modo, facilitar a las familias los primeros pasos.

Sabemos que para los Trastornos del Espectro Autista no existe cura desde el punto de vista médico o sanitario, no
obstante todos ellos son educables y realizando las adaptaciones oportunas del entorno o consiguiendo los apoyos
necesarios, las personas con Trastornos del Espectro Autista pueden alcanzar altos niveles de autonomia. Por ello,
nuestro enfoque se basa en un modelo psico-socio-educativo, desde el que observamos que existen factores que
van a influir de manera importante en el desarrollo de la persona que los presenta y en su calidad de vida. Estos son:

* El diagndstico precoz y la atencidn temprana que reciba el nifio/a.
* Los recursos educativos y comunitarios adecuados a sus necesidades individuales.
* La red de apoyo social de la que disponga.

Dependiendo de estos factores y de la intervencion que se lleve a cabo en estos dmbitos, el nifio evolucionard mejor
en diferentes dreas, pero sobre todo, la participacion de los padres/madres en la intervencidn, les permitird ganar
en competencias, desarrollar resiliencia, disminuyendo su estrés y ganando calidad de vida.

Nuestra meta y propdsito final, gira en torno a un gran objetivo que engloba y justifica todo el proceso de elabo-
racion, seleccion y clasificacion de los recursos en este trabajo. Este objetivo seria el de optimizar los recursos
elaborados, favoreciendo su difusién y uso. Los padres y madres deben sentirse acompafiados, los padres y
madres no se encuentran solos ante esta situacion nueva, que como situaciéon nueva se deben dar un tiempo
de adaptacion y formacion y que al alcance de todos existen diferentes profesionales que podran resolver
dudas, plantear alternativas y sobre todo, acompafarles en este camino. El asociacionismo es un gran recurso
y muchas familias no sélo estdn dispuestas a compartir su experiencia con familias noveles, también les resulta
beneficioso sentirse ttiles para los demds.

Espero que al finalizar la lectura de esta guia, compartamos el optimismo que muchos padres y madres nos tras-
miten cuando ven crecer a su hijo o hija con un Trastorno de Espectro Autista, les ven evolucionar y también les
ven apartarse de los estereotipos, de la estigmatizacion que la etiqueta diagnéstica de “autismo” lleva consigo y
que es consecuencia de una historia de alejamiento, ignorancia, oscurantismo sobre este trastorno. Conforme les
conocemos mas, les queremos también mas.

Francisco Alcantud Marin

Catedratico de Psicologia Evolutiva y de la Educacién

Director del Centre Universitari de Diagnostic i Atencié Primerenca
Universitat de Valencia
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TRANSTORNOS DEL ESPECTRO AUTISTA. GUIA DE PADRES Y PROFESIONALES

1.- Comprendiendo el Trastorno del Espectro Autista. ;Qué tengo que saber?
1.1.- ;Qué esel TEA?

Definicion

El Trastorno del Espectro Autista (TEA) no es una enfermedad, es un sindrome, un conjunto de sintomas que ca-
racterizan un trastorno del desarrollo. Es una discapacidad severa y crénica del desarrollo que con los conocimien-
tos actuales no tiene cura, sus sintomas se manifiestan de forma diversa en las distintas edades acompaiiando a la
persona durante todo su ciclo vital (Frith, 1991). Aparece durante los tres primeros afios de vida y es mas comun
en varones que en mujeres de todo tipo de raza, etnia y clase social, siendo el promedio de vida igual que el de la
poblacion en general. Los nifios que padecen este tipo de trastorno se caracterizan por la existencia de déficits en
multiples dreas (bio-psico-social), que conducen a una alteracion difusa y generalizada de los procesos del desa-
rrollo. El resultado es un retraso y una desviacidn de los patrones normales del desarrollo que afecta de forma mas
Ilamativa a tres dreas del comportamiento:

Alteraciones cualitativas en la interaccion social. Se observan importantes dificultades para la empatia,
la relacion con iguales y un escaso interés por las personas. La capacidad para iniciar juegos y compartir
sus intereses con otros nifios o adultos es baja y la capacidad para responder a las relaciones sociales de
forma apropiada para su edad estd afectada. Estas personas encuentran dificil ajustar su comportamiento al
de los demds, ya que no entienden muy bien las convenciones y normas sociales. Suelen tener problemas
para compartir el mundo emocional, el pensamiento y los intereses.

Alteraciéon de la comunicacién verbal y no-verbal. El contacto visual habitual en la comunicacion es
limitado, asi como las expresiones faciales y los gestos. Se produce un retraso en el desarrollo de las
conductas gestuales como sefialar y, muy a menudo, del lenguaje oral asi como falta de respuesta a la
voz humana. Aunque en distintos niveles dependiendo del grado de afectacion, estos sujetos suelen tener
dificultades para comprender, expresar mensajes, presentando dificultad para iniciar 0 mantener una con-
versacion reciproca.

Patrones restringidos de comportamiento, intereses y actividades. Se caracteriza por un interés especial
por ciertos objetos, el juego tiende a ser repetitivo y poco imaginativo, pueden aparecer conductas repetiti-
vas y movimientos estereotipados con su propio cuerpo (aleteo de manos, balanceos, carreras sin objeto...),
temas de interés recurrentes y peculiares, preocupacion excesiva por mantener las rutinas y gran dificultad
para adaptarse a los cambios.

A partir de la Clasificacion Internacional de Enfermedades de la Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS, 1997)
y del Manual Diagndstico y Estadistico de la Asociacién Americana de Psiquiatria (DSM IV-TR), pueden identifi-
carse cinco trastornos que serian considerados como Trastornos Generalizados del Desarrollo' (TGD):

1. Trastorno Autista: Equivalente al sindrome de Kanner e incluiria la forma de autismo clésica y proto-
tipica.

2. Sindrome de Rett: Implica una degeneracién motriz y de conducta significativa. Se da en nifias y suele
asociarse a un severo retraso mental, trastornos organicos y microcefalia.

3. Trastorno Desintegrativo Infantil: Presenta un patrén caracteristico de regresion evolutiva: una signi-
ficativa pérdida de funciones previamente adquiridas tras un desarrollo aparentemente normal.

4. Sindrome de Asperger: No implica alteraciones formales del lenguaje y se asocia con un buen desarro-
1lo cognitivo.

5. Trastorno Generalizado del Desarrollo no especificado: Incluye aquellas formas de aparicion del
trastorno que no cumplen los criterios rigurosamente o presentan sintomatologia atipica.

Todos estos diagndsticos quedan recogidos en lo que se denomina Trastornos del Espectro Autista (TEA). Desde
finales de los aflos setenta, no sélo se ha matizado la definicién del autismo hecha originalmente por Kanner en
1943 y posteriormente por Asperger en 1944, sino que también se ha extendido o ampliado hacia el concepto de
Trastorno de Espectro Autista.

! Nota de los autores: En este manual se hablard de Trastorno del Espectro Autista (TEA) o Trastorno Generalizado del Desarrollo (TGD) indistintamente. Ambos
términos han sido utilizados en muchas ocasiones como sinénimos. Nosotros preferimos utilizar (TEA) pues parece expresar mejor el continuo de sintomas y el
universo del trastorno.
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TRANSTORNOS DEL ESPECTRO AUTISTA. GUIA DE PADRES Y PROFESIONALES

El término TEA resalta la nocién dimensional de un continuo, de compartir las alteraciones bdsicas (interaccidon
social, comunicacion e imaginacién), pero que se muestran de forma diferente en el colectivo: diferentes trastor-
nos y diversa afectacion de los sintomas, desde los casos mds afectados a aquellos que rozan la normalidad; desde
casos asociados a discapacidad intelectual marcada, a otros con alto nivel de inteligencia; desde unos vinculados
a trastornos genéticos o neurolégicos, a otros en los que atin no somos capaces de identificar las anomalias bio-
l6gicas subyacentes. Este concepto facilita la comprension de la realidad social de estos trastornos e impulsa el
establecimiento de diferentes apoyos para las personas afectadas y sus familiares.

Trastorno
A semantico-
atico (7

prag

Sindrome
de

CAPACIDAD
INTELECTUAL

Y
LINGUISTICA

Asperger

Trastorno
autista de alto
funcionamiento

Autismo

infantil

Sindrome de SOCIALIZACION
Rett IMAGINACION
FLEXIBILIDAD

- +

Figura 1 Relacion entre las competencias en imaginacién, flexibilidad cognitiva y capacidad intelectual y lingiiistica y los diferentes sindromes que com-
ponen el espectro autista.

Como se puede observar en la gréfica, en funcién de la mayor o menor afectacion de las diferentes dimensiones
que implican el Trastorno del Espectro Autista, se van ubicando diferentes etiquetas diagnésticas. Este hecho y
el que las dimensiones sobre las que se construye el continuo puede hacer pensar en ocasiones que se cambia el
diagndstico o que el autismo diagnosticado inicialmente puede evolucionar hacia otras formas dentro del espectro
o incluso fuera de él.

Los factores principales de los que depende la naturaleza y expresion concreta de las alteraciones que presentan las
personas con espectro autista son basicamente:

1. La asociacién o no con discapacidad mds o menos severa.

2. La gravedad del trastorno.

3. La edad o el momento evolutivo en el que se hace la valoracién.

4. El sexo.

5. La adecuacion y eficiencia de los tratamientos utilizados y de experiencias de aprendizaje.
6. El compromiso y el apoyo de la familia.

Seiiales de alarma

Los nifios cuando nacen, tienen unas habilidades innatas, algunas de ellas en forma de reflejos primarios, algunas
otras se aprenden por interaccioén con el entorno pero se basan en la existencia de determinadas estructuras neuro-
l6gicas. Asi, los nifios y nifias manifiestan desde pequefios preferencias por determinadas caras, realizan imitacion
de gestos, desarrollan una sincronia motora, lloran como medio de comunicacién informdndonos de sus necesi-
dades, tienen una regularidad en su comportamiento biolégico, etc. Los nifios y nifias son sociales por naturaleza,
depende del adulto para todo y esa dependencia les hace establecer una interrelacion e intercomunicacion. Estas re-
gularidades hacen que los cambios que se producen a lo largo del primer afio de vida sean mds o menos previsibles.

Figura 2 Imagenes tomadas de los videos demostrativos del Sistema de Deteccién Precoz de Trastornos del Desarrollo (http://cudap.uv.es/index.php/
sistema-de-deteccion.html)
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TRANSTORNOS DEL ESPECTRO AUTISTA. GUIA DE PADRES Y PROFESIONALES

Si los niflos y nifias antes del afio no desarrollan determinadas habilidades o presentan algunos comportamientos
atipicos, serd necesaria una evaluacién especializada para determinar la naturaleza de esta posible alteracién. Entre

los indicadores mds tempranos del desarrollo del nifio o nifia podemos indicar los siguientes:

» No observar sonrisas u otras expresiones placenteras a partir de los 6 meses.

* No responder a sonidos compartidos, sonrisas u otras expresiones a partir de los 9 meses.

* No balbucear a los 12 meses.
* No reconoce su nombre a los 12 meses.
* No hacer o responder a gestos sociales (sefialar, mostrar objetos, saludar), a partir de los 12 meses.
* No decir palabras sencillas a partir de los 16 meses.
* No hacer frases espontdneas de dos palabras con sentido (no ecolalia) a partir de los 24 meses.
* No mantener contacto ocular adecuado y tener dificultades para seguir estimulos con la mirada a los 24

meses.

* No compartir intereses ni expresar placer compartido en las relaciones con los otros.

e Cualquier pérdida de lenguaje o habilidad social a cualquier edad.

Ademds es importante mantener una adecuada vigilancia del desarrollo del nifio/a en etapas posteriores, ya que en

algunos casos los sintomas no se manifiestan de manera clara hasta que son mas mayores.

Para ayudar a los padres y madres y descargar de presion a los profesionales sanitarios de atencién primaria
(pediatras fundamentalmente), se han desarrollado diferentes sistemas de cribado o de informacién que pueden
ayudar a eliminar dudas. Entre ellos, en nuestro centro se ha desarrollado el Sistema de Deteccion Precoz de Tras-
tornos del Desarrollo. Como se puede observar, antes del afio, podemos utilizar cuestionarios generales referidos
a trastornos de orden psicomotor, solo después de los 18 meses podemos empezar a utilizar instrumentos de cri-
bados mds especifico como el MCHAT, CSBS o el CAST.

wewe  Sistema de Deteccion Precoz de

! Atencié
m’r\”"“ Trastornos del Desarrollo

Introduzca la fecha de nacimiento del ni na: Dia - Mes Afio: -
Introduzca su codigo postal: -

Cuestionarios generales Cuestionarios especificos

Cuestionario 36 meses

Figura 3 Imagen del sistema de deteccién de trastornos del desarrollo alojado en la pagina web del CUDAP (http://cudap.uv.es/index.php/sistema-de-

deteccion.html).

1.2.- ;Por qué? Las causas

Actualmente, existe un consenso en la comunidad cientifica respecto a que los TEA tienen unas raices neurobio-
lI6gicas y es consecuencia de disfunciones multifactoriales en el desarrollo del sistema nervioso central (S.N.C).
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TRANSTORNOS DEL ESPECTRO AUTISTA. GUIA DE PADRES Y PROFESIONALES

PRINCIPALES
352'&'&3? AUT'SMO SINOMASdeIAUTISMo

PUEDEN PRESENTAR|
SE RIEN LE CUESTA AUSENCIA DE
SiNMoTvO MANTENER EL LENGUAJE ORAL
PNAPARENTE CONTACTO VISUAL

NO ATIENDEN
'CUANDO SE LES LLAMA

TIENEN
RABIETAS 3

DIFICILES DE T

CONTROLAR 'NO TIENEN

MIEDO AL
PELIGRO &

Figura 4 Imagen cedida Figura 5 Imagen sacada de
por Vicente Melo para Aspau http://sindromedeaspergerblog.blogspot.com

Cuando por primera vez Kanner defini6 el Autismo, imperaba la orientacién psicoanalitica y se llegé a pensar
en el autismo como una forma de esquizofrenia cuyo origen debia buscarse en la influencia de unos padres poco
comunicativos, distantes e incapaces de proporcionar el carifio necesario. Actualmente esta teoria estd totalmente
descartada ya que existe una sélida evidencia de que el trastorno tiene base orgénica, pero como sindrome, la cau-
sa no es unica, se cree que puede ser debido a causas genéticas, bioquimicas, virales o estructurales u otras que la
investigacion futura ird haciendo emerger. A continuacién, se enumeran los aspectos mds relevantes de las distintas
investigaciones en relacion con el autismo:

Genética:

El autismo es uno de los desdérdenes neurolégicos con mayor influencia genética que existen. Los estudios con
gemelos idénticos han desvelado que si uno de ellos es autista, la probabilidad de que el otro también lo sea es de
un 60% y si se considera un espectro del trastorno mas amplio, alrededor del 92%. La probabilidad en el caso de
mellizos o hermanos que no son gemelos es de un 2% a un 4% para el autismo cldsico y de un 10% a un 20% para
un espectro del trastorno mds amplio. También se habla de una alteracién genética de “cardcter multiple”, bien
porque exista una variedad de genes mutados o porque sean varios genes diferentes los causantes del sindrome.

Neurologica:

Los estudios de personas con autismo han encontrado diferencias en algunas regiones del cerebro, incluidos el
cerebelo, la amigdala y el hipocampo, y alteraciones en las conexiones entre los 16bulos frontal, temporal y sistema
limbico. En particular, la amigdala y el hipocampo parecen estar densamente poblados de neuronas, las cuales son
mds pequefias de lo normal y tienen fibras nerviosas subdesarrolladas.

También se ha visto que el cerebro de una persona con autismo es mds grande y pesado que el cerebro de una
persona con desarrollo normal. Estas diferencias sugieren que el autismo es consecuencia de un desarrollo atipico
del cerebro durante el desarrollo fetal. Otros estudios sugieren que las personas con autismo tienen diferencias en
la produccién de neurotransmisores: serotonina y dopamina.

A finales de los noventa, en el laboratorio de la Universidad de California, en San Diego, se investigd sobre la
posible conexién entre autismo y neuronas espejo. La probada participacion de esas neuronas en facultades como
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la empatia y la percepcion de las intenciones ajenas sustentan la hipétesis de que algunos sintomas del autismo
obedecen a una disfuncién del sistema neuronal especular. Si el sistema especular interviene de verdad en la in-
terpretacion de intenciones complejas, una rotura de esos circuitos explicaria el déficit mds llamativo del autismo:
la carencia de facultades sociales y otros signos distintivos, como la ausencia de empatia, lenguaje e imitacion
deficiente.

Modelos Cognitivos

Por otra parte, se han propuesto muchos modelos para explicar que es o que causa el comportamiento autista, y se
mantiene la controversia sobre si los factores primarios son los cognitivos o los socio-afectivos. De forma resumi-
da, agrupamos tres de estas teorias:

¢ Teoria del déficit afectivo-social (Hobson, 1995):
Las dificultades cognitivas y sociales son de naturaleza afectiva, como resultado de una alteracion de los
mecanismos que permiten el establecimiento de las relaciones socio-afectivas con los otros.

¢ Teoria de la mente (Baron-Cohen y cols., 1993):
Es la capacidad de atribuir estados mentales a si mismos y a los demds, y los autistas carecen de esta capa-
cidad. Esta teoria sostiene que las personas autistas carecen de esta capacidad, no pueden descifrar el estado
mental de otros y explica la trfada de alteraciones sociales, de comunicacién y de imaginacién, pero no
expone otros aspectos como el repertorio restringido de intereses, el deseo obsesivo de invariabilidad... Si
una persona estuviera “ciega” ante la existencia de estados mentales, el mundo social le pareceria cadtico,
confuso y puede que incluso le infundiera miedo. Con esta teoria quedaria justificada una caracteristica de
las personas con TEA, y la dificultad que tienen de predecir los cambios que ocurren en el medio social y
las conductas extrafias debidas a sus dificultades para leer los estados mentales de los demas.

¢ Déficit de las funciones ejecutivas (Pennington, 1996):
Las alteraciones de los nifios autistas son consecuencia de las alteraciones de las funciones ejecutivas, re-
guladas por las actividades de los l6bulos frontales y prefrontales.

1.3.- ;Cuantas familias existen con niiios autistas?

(La prevalencia de los TEA)

Tradicionalmente se ha considerado al autismo como un trastorno de escasa prevalencia, incluso se clasificé como
una enfermedad “rara”. Las cifras estimaban en los afios 70 una prevalencia alrededor de 4-5 por 10.000, pero en
la actualidad las cifras han aumentado. La prevalencia global estimada para el trastorno autista, trastorno de As-
perger, trastorno desintegrativo de la infancia y trastorno generalizado del desarrollo no especificado se muestran
en la figura siguiente.

Prevalencia de los Trastornos Generalizados del Desarrollo - TGD / 10.000*

40 36,6
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S 30
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Figura 4 (Guia de Practica Clinica para el Manejo de Pacientes con Trastornos del Espectro Autista en Atencién Primaria)

Estudios mds actuales llegan a alcanzar una prevalencia mayor de 60 por 10.000 para todo el espectro autista,
como en el estudio situado en la poblacién de New Jersey (Estados Unidos), que aporté datos de una prevalencia
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total de 67 casos por 10.000 nifios para todo el espectro autista o el estudio de Kent (Reino Unido) con una preva-
lencia de 82,2 por 10.000 para todo el espectro autista.

En los ultimos afios se ha constatado también un aumento considerable de los casos detectados y diagnosticados
de TEA. Es posible que este incremento se deba a una mayor precision de los procedimientos e instrumentos de
diagndstico, a la mejora en el conocimiento y formacién de los profesionales, o incluso, a un aumento real de la
incidencia de este tipo de trastornos.

Estudios epidemiolégicos recientes realizados en Europa apuntan una prevalencia de 1 caso de TEA por cada 150
nifios en edades escolares. En ellos se confirma también que se presentan de manera mds frecuente en los hombres
que en las mujeres, (en una proporcion 4:1), y que no existen diferencias en cuanto a su aparicion en las distintas
culturas o clases sociales.

Segtn la encuesta del INE (Instituto Nacional de Estadistica) sobre Discapacidades, deficiencias y estado de salud
de 1999, existen en nuestro pais 3,8 millones de personas con discapacidad, de las cuales, unas 4.500 personas
estan diagnosticadas de autismo (0,12%). (GPC para el manejo de Pacientes con Trastornos del Espectro Autista
en Atencién Primaria). Los estudios epidemioldgicos actuales muestran que los Trastornos del Espectro Autista
(TEA) son més frecuentes de lo que se pensaba hace unos afios.

1.4.- ;Qué otros trastornos puede acompanar a los TEA?

Los TEA se puede asociar con cualquier otra enfermedad o trastorno del desarrollo, psicomotor, sensorial, emo-
cional o del comportamiento. De hecho las personas con estos trastornos tienen mayor vulnerabilidad para otros
problemas que la poblacion general. El origen de esta vulnerabilidad es doble: por un lado existen ciertas enfer-
medades que afectan al cerebro que se presentan con una mayor frecuencia de lo esperable (epilepsia, esclerosis
tuberosa, neurofibromatosis...). Por el otro, el tener que adaptarse a un entorno que no comprenden o que no esti
adaptado a sus necesidades influye a la hora de generar otros problemas: ansiedad, depresion, conductas violentas,
obsesiones, trastornos alimenticios o del suefio, etc. Entre todos los trastornos que se asocian a los TEA, los mas
frecuentes son:

Convulsiones

Alrededor del 39% de personas con autismo sufren de trastornos convulsivos, mejor conocidos como epi-
lepsia. Es mds comiin en aquellos nifios que también tienen déficit cognitivo comparado con los que no lo
tienen. Algunos investigadores sugieren que es mas comun cuando el niflo muestra una regresion o pérdida
de destrezas.

Trastornos genéticos

Un nimero pequefio de nifios con autismo puede tener condiciones neurogenéticas como el sindrome de X
Fragil, el sindrome de Angelman, un trastorno neurocutdneo llamado esclerosis tuberosa, el sindrome de la
Duplicacién del Cromosoma 15 y otras anormalidades cromosdmicas.

La probabilidad de tener una de estas condiciones es algo mayor si su hijo tiene un déficit cognitivo o dis-
capacidad intelectual.

Trastornos gastrointestinales

Muchos padres reportan problemas gastrointestinales en sus nifios con autismo. Se desconoce el nimero
exacto de niflos que tienen autismo junto con problemas gastrointestinales como gastritis, estreiimiento
cronico, colitis, intolerancia al gluten y esofaguitis. Las encuestas sugieren que entre el 46 y el 85% de los
nifios con autismo sufren de estrefiimiento crénico o diarrea.

Disfuncién del suefio

A veces los problemas para conciliar el suefio o mantenerse dormido pueden ser causados por problemas
médicos como la apnea obstructiva del suefio o el reflujo gastroesofagal y tratar estos asuntos puede resol-
ver el problema del suefio. En otros casos, cuando no existe una causa médica, los trastornos del suefio pue-
den ser manejados con intervenciones de modificacién de conducta como la higiene del suefio o medidas
como limitar que el nifio duerma durante el dia y establecer rutinas al acostarse.
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Disfuncion de integracion sensorial (hipersensibilidad sensorial)

Para procesar e integrar la informacidn sensorial, pueden verse afectados tanto la visién, como el oido, el
olfato, el gusto, el sentido de movimiento (sistema vestibular) y el sentido de posicionamiento del cuerpo
(propiocepcion). Esto significa que mientras la informacién ingresa normalmente a través de los sentidos, el
nifio la percibe como algo muy diferente. A veces, los estimulos que parecen “normales” para otros nifios,
son experimentados como dolorosos, desagradables o confusos por el nifio que tiene disfuncion de integra-
cion sensorial (Sensory Integration Disfunction o SID), que es el término clinico para esta caracteristica del
autismo. A la SID también se le suele llamar trastorno del procesamiento sensorial.

Pica

Pica es un trastorno alimentario que consiste en comer cosas que no son alimentos. Se trata de una conducta
que se inicia con la exploracién de objetos y puede llegar a que algunos nifios entre los 18 y 24 meses pue-
dan llegar a tragar objetos que no son alimentos, pero esto que puede ser el origen de muchos accidentes
domésticos, es parte natural de su desarrollo. Algunos nifios con autismo y otras discapacidades del desa-
rrollo extienden la etapa de desarrollo tipico y contindian comiendo cosas como tierra, arcilla, tiza o trocitos
de pintura de pared mds alld de los 24 meses y con relativa frecuencia.

1.5.- Los mitos, mitos son...

Se ha escrito y hablado mucho sobre como son los nifios y las personas con autismo. Algunas de estas descrip-
ciones tienen su origen en informes técnicos que sacados de contexto pierden todo valor, no obstante generan una
imagen peyorativa y estigmdtica de las personas con autismo. Entre los mitos mds frecuentes podemos destacar
los siguientes:

Los nifios/as con TEA:

x Nunca miran a los 0jos.

x No pueden mostrar afecto.

x Son exactamente iguales.

x Son asi porque son rebeldes y manipuladores.

x No hablan.

x No sonrien.

x No quieren amigos.

x Pueden realizar proezas mentales asombrosas.

x Son asi porque sus padres no les quieren.

x Si tienen progresos significa que ya no tienen TEA.
x Nunca quieren que les toquen, ni ser abrazados o acariciados.
x Se afslan completamente de las relaciones humanas.
x El TEA es una incapacidad emocional.

x Existen tratamientos milagrosos.

Debemos destacar que todas estas afirmaciones reflejan opiniones populares que dejan, generalmente en mal lugar
a la persona con autismo.

1.6.- Preguntas mas frecuentes

En cada apartado de esta guia hemos preparado un listado de las preguntas que mas frecuentemente nos han plan-
teado en nuestra actividad asistencial diaria.

(Es lo mismo hablar de autismo, de trastornos generalizados del desarrollo o de trastornos
del espectro autista?

A fin de evitar la confusién generada por el uso sinénimo de términos que en realidad no lo son, es preciso clari-
ficar, a riesgo de resultar redundantes, estos conceptos, y aclarar las normas de uso seguidas en la elaboracion de
esta seccion de preguntas mas frecuentes.

El término “autismo” se emplea generalmente, tanto en medios de comunicacién como en entornos profesionales
0 asociativos, para definir sintéticamente a todos los trastornos incluidos en la actualidad bajo la denominacién de
“Trastornos Generalizados del Desarrollo”. De hecho no es un término que ya aparezca, como tal, aisladamente, en
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las clasificaciones internacionales. Hay también personas que utilizan el término autismo de una manera opuesta,
es decir, restrictiva, para describir exclusivamente el trastorno autista contenido en los manuales clasificatorios, e
incluso, Unicamente al trastorno identificado originalmente en 1943 — llamandolo entonces “autismo de Kanner”.
La clasificacién psiquidtrica de mayor proyeccién internacional: el DSM de la Asociacién Psiquidtrica Norteame-
ricana habla de “Trastornos Generalizados del Desarrollo-TGD” (que incluyen el trastorno autista, el trastorno de
Asperger, el trastorno desintegrativo infantil, el trastorno generalizado del desarrollo no especificado - TGD NE,
y el trastorno de Rett); y la clasificaciéon CIE, de la Organizacién Mundial de la Salud, utiliza también el término
“Trastornos Generalizados del Desarrollo”, aunque luego su listado no sea idéntico al utilizado en el sistema DSM.
Cabe sefialar que esta denominacién no es, en realidad, estrictamente correcta, ya que el desarrollo no estd afectado
de manera “generalizada” en estas personas. La experiencia acumulada en los tltimos afios ha mostrado que existe
una gran variabilidad en la expresion de estos trastornos. El cuadro clinico no es uniforme, ni absolutamente de-
marcado, y su presentacion oscila en un espectro de mayor a menor afectacidn; varia con el tiempo, y se ve influido
por factores como el grado de capacidad intelectual asociada o el acceso a apoyos especializados.

El concepto de TEA (Trastorno del Espectro Autista) trata de hacer justicia a esta diversidad, reflejando la realidad
clinica y social que afrontamos. No es sin embargo un término compartido universalmente e incluye los mismos
trastornos integrados bajo la etiqueta de TGD, a excepcidn del Trastorno de Rett, que se entiende como una reali-
dad diferente al universo del autismo.

La utilizacién de todos esos términos han ido variando con el tiempo; siendo probable que se modifiquen en el
futuro. En todo caso, su existencia refleja, aunque confunda, el creciente conocimiento en este campo. El térmi-
no TEA facilita la comprensidén de la realidad social de estos trastornos e impulsa el establecimiento de apoyos
para las personas afectadas y sus familias. No obstante, para la investigacidn es imprescindible la utilizacién de
clasificaciones internacionales, la delimitacién de los subgrupos especificos y la cuidadosa descripcion de sus
caracteristicas.

cComo se diagnostica el autismo?

El autismo es un trastorno del desarrollo infantil. Esto es, se trata de un trastorno que se manifiesta en los prime-
ros tres aflos de la vida y que se caracteriza porque no aparecen — o lo hacen de modo claramente desviado de lo
esperable - algunos aspectos normales del desarrollo: las competencias habituales para relacionarse, comunicarse
y jugar o comportarse como los demads.

El diagndstico se establece cuando se observan los sintomas caracteristicos. No hay un test objetivo o prueba mé-
dica que diga si una persona tiene o no autismo. El diagnéstico se hace observando la conducta de la persona, co-
nociendo su historia del desarrollo y aplicando una bateria de pruebas médicas y psicolégicas para detectar la pre-
sencia de los signos y sintomas del autismo o descartar que se trate de otro trastorno (Diagndstico Diferencial). A
pesar de que el juicio clinico se basa en la observacién del nifio, esta se debe realizar por expertos y en situaciones
estandarizadas donde se evidencien comportamientos. Estos criterios estdn avalados por centros de investigacion
nacionales e internacionales y tienen la fiabilidad suficiente para asegurar la validez del diagnéstico. En definitiva
contamos con instrumentos o sistemas estructurados de obtencién de informacién, como la entrevista ADI-R y
sistemas estructurados de observacién como el ADOS-G, que confieren gran fiabilidad al proceso diagnéstico.

El diagndstico es necesario para poder administrar los recursos de apoyo educativo o sociales necesarios, por lo
tanto se persigue hacer el diagnéstico lo mds pronto posible. Existen muchos casos especialmente complejos, en
los que se debe esperar hacer el diagndstico mds tarde y valorar para ello su evolucion, los efectos de la interven-
cioén temprana, o por ejemplo, el trastorno de Asperger que se suele manifestar mas claramente al inicio de la edad
escolar.

¢Cudles son los sintomas mds frecuentes del autismo en nifios pequeiios?

No todos los nifios presentan todos los sintomas descritos como cldsicos y ninguno de ellos es patognoménico o
decisivo. Consecuentemente, la ausencia de cualquiera de ellos no es excluyente del diagndstico de autismo. Aun-
que algunos estudios e informes familiares sefialan anomalias observables en los primeros 12 — 18 meses de vida,
es actualmente a partir de los 20 a 24 meses cuando se aprecian, con mayor intensidad, los sintomas caracteristi-
cos. El desarrollo del lenguaje y las funciones comunicativas, en los primeros afios de vida, presentan un retraso
significativo o caracteristicas peculiares en una mayoria de personas con TEA.
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En nifios de alrededor de dos afios de edad, los sintomas mads frecuentes son: la ausencia de una mirada normal a
los ojos; el no compartir interés o placer con los otros; la falta de respuesta al ser llamado por su nombre; el no
“llevar y mostrar” cosas a los demds, y el no sefialar con el dedo indice, etc.

cTienen las personas con autismo discapacidad intelectual?

Muchos estudios han establecido que hasta un 70% de las personas con autismo presentan, ademds, una disca-
pacidad intelectual (nuevo término para denominar al retraso mental), que puede oscilar desde tener un Cociente
Intelectual en el rango de ligero a profundo. Las nuevas investigaciones, que incluyen los TGD o TEA, sugieren
un porcentaje menor que el citado. La capacidad intelectual en el autismo puede ser armdnica o disarménica, con
“picos” aislados de marcada competencia.

El grado de posible discapacidad intelectual asociada tiene importancia a la hora de determinar el tipo de apoyos
que van a ser necesarios, e influye en el prondstico que se va a hacer en relacién a la vida adulta de la persona.

¢Cudles son las diferencias entre el trastorno de Asperger, el trastorno autista y la denomi-
nada persona “de alto nivel de funcionamiento” con autismo?

Para ser diagnosticado de trastorno de Asperger la persona no ha debido tener retraso en la adquisicién del lenguaje
(aunque manifieste las dificultades) y su cociente intelectual debe situarse en los limites de la normalidad. Ambos
aspectos son esenciales para el diagndstico y diferencian el Asperger del resto de los TGD o TEA.

Muchos expertos cuestionan el que se requiera una ausencia de retraso en el lenguaje como elemento clave para
el diagndstico, ya que, en realidad, muchas personas diagnosticadas de trastorno de Asperger habian presentado,
de hecho, cierto retraso en la adquisicién del habla. Los sistemas internacionales actuales de clasificacién provo-
can cierta confusién, ya que basta con utilizar “palabras a los dos afios” y “frases comunicativas a los tres”, para
tipificar un desarrollo “normal” del lenguaje; lo que realmente no refleja la complejidad de un posible retraso en
el lenguaje y la comunicacion.

El concepto de “alto nivel de funcionamiento™ no estd aceptado en los manuales clasificatorios. Normalmente se
suele utilizar para las personas con autismo que presentan inteligencia limite; o para aquellas sin discapacidad
intelectual, pero con retraso del lenguaje. La diversidad en la interpretacion del término desaconseja su uso hasta
que se establezca, si se establece, una definicidén que sea valida, fiable y util.

¢Cudles son los trastornos con los que debe hacerse un diagnéstico diferencial?

Llamamos autismo (o TGD o TEA) a un conjunto de caracteristicas, de comportamientos observables, que pueden
0 no venir asociados con otro trastorno conocido. Asi, si una persona tiene una enfermedad determinada, como la
X-Frégil o la Esclerosis Tuberosa, y tiene los sintomas de autismo, recibird ambos diagndsticos.

Es importante valorar formalmente el nivel de desarrollo o de capacidad intelectual, comunicativa y adaptativa de
la persona en la que se estd realizando un diagnéstico. De esta manera, conociendo sus niveles, se estd en condi-
ciones de juzgar con perspectiva la presencia de posibles sintomas de autismo.

Cuando se ven discrepancias entre la edad mental general y el desarrollo socio-comunicativo y la posible tendencia
a las rutinas, y aparecen diferencias cualitativas, caracteristicas del autismo, se podra establecer el doble diagnés-
tico de discapacidad intelectual y autismo (o TGD o TEA). El diagnéstico de discapacidad intelectual no deberia
hacerse antes de los cinco afios, empledndose generalmente en este tiempo previo el término de Retraso Global del
Desarrollo. Muchos autores mantienen la limitada validez que tiene el hacer el doble diagndstico de Discapacidad
Intelectual y TGD si la persona no supera un cociente intelectual de mds de 20 puntos, ya que la presentacion
clinica y las necesidades reales de la persona estardn basicamente determinadas por su discapacidad intelectual.

También hay que hacer el diagnéstico diferencial con los trastornos graves del desarrollo del lenguaje (disfasias),
en los que la sintomatologia puede inicialmente coincidir y el diagnéstico firme ha de retrasarse hasta conocer la
respuesta al tratamiento; ya que en dichos trastornos se comprueba una mejoria llamativa de las competencias
sociales y de la comunicacion. Existen otros trastornos, descritos por algunos autores, que no estan reconocidos
en los manuales clasificatorios oficiales y que en ocasiones parecen solaparse con los TGD o constituir formas
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precoces de otras enfermedades: el trastorno multiple y complejo del desarrollo (que seria una forma precoz de
la esquizofrenia de inicio en la infancia); el trastorno esquizoide de personalidad de inicio en la infancia (que se
solaparia con formas completas o parciales del trastorno de Asperger) o el Sindrome del Hemisferio Derecho (que
también compartirfa caracteristicas con el trastorno de Asperger).

Cabria destacar que existen muchas formas incompletas de autismo, que se deben codificar en el apartado TGD NE
(No Especificado) de los sistemas de clasificacion, anticipdndose que contaremos con futuros sistemas que permi-
tirdn diferenciar mejor este amplio subgrupo. En todo caso, el diagnéstico clinico es fundamental para el avance
del conocimiento, pero a la hora de establecer un programa personalizado de apoyo es al menos tan importante el
determinar sus necesidades de salud, educativas, culturales y sociales. Estos son los elementos que individualizan
a la persona dentro del variado espectro de estos trastornos y son los que finalmente determinan el plan individua-
lizado a seguir.

cQué prondstico tiene el autismo? ;Se puede ayudar a estas personas?

Hoy por hoy no tenemos una cura para el autismo y su prondstico, en general, es poco alentador, especialmente si
lo que se pretende es hacer desaparecer el trastorno. Los nifios con autismo crecen para ser adultos con autismo y
conocemos varios aspectos que influyen en el prondstico. Unos son inherentes a cada caso concreto; asi, aquellos
nifios que tienen una inteligencia — al menos una inteligencia no verbal — normal y adquieren lenguaje a los cin-
co — seis aflos tienen mejor prondstico que quienes no cumplen ambos criterios. Se puede decir que cuantas mas
capacidades tiene la persona, mejor serd su prondstico, aunque ello no signifique su normal desenvolvimiento en
la vida adulta. Asi tenemos ejemplos de personas con trastorno de Asperger que han conseguido una vida adulta
productiva y personalmente satisfactoria, mientras que otros con el mismo trastorno no lo han conseguido. Otros
elementos fundamentales para el prondstico, dependen de factores externos: cuanto antes se inicie un tratamiento
es mejor y si existen recursos comunitarios idoneos, la calidad de vida de las personas con autismo y la de sus
familiares es radicalmente diferente.

El no ser capaces de eliminar un trastorno no quiere decir, en modo alguno, que no sepamos cémo ayudarles.
Hemos pasado de culpabilizar a los familiares a reconocerles como el principal apoyo de la persona con autismo;
hemos pasado de separar al nifio de su familia e internarlo en centros u hospitales psiquidtricos a integrarlos en las
escuelas y darles las ayudas para que lleven una vida normalizada con todos los demds. Los avances bioldgicos se
han acompafiado de una multitud de nuevas técnicas educativas que permiten su progreso y desarrollo. Si se ana-
liza la evolucién del conocimiento en estos tltimos veinte afios, se comprueba que el pesimismo inicial asociado
con este diagndstico ha de ser abandonado. La disponibilidad de redes comunitarias de apoyo para toda la vida, que
se adapten de manera personalizada a sus necesidades, les permite ahora disfrutar de una vida de calidad, mientras
esperamos avances que nos faculten para luchar en la prevencion y la cura de estos trastornos.

¢Debimos habernos dado cuenta antes de lo que le sucedia a nuestro hijo/a?

La respuesta es NO, o que no merece la pena darle vueltas. La mayoria de padres son habiles observadores de lo
que sucede con su hijo o hija, notan los cambios y las diferencias tal y como lo habéis hecho vosotros. Pero no
tenéis porque saberlo todo en cuanto al desarrollo infantil.

Hay falta de informacién acerca de los TEA, por lo cual, hicisteis lo correcto buscando profesionales que os ayu-
daran a entender la situacién de vuestro hijo/a. Cuanto mds pronto reciba la familia una evaluaciéon completa, mas
recursos tendrd para entender a su hijo/a.

(Es posible superarlo?, ;qué podemos hacer para sentirnos mejor?

No existen férmulas magicas para hacer frente a esta situacién, pero estd demostrado que la comprensién y acep-
tacion de los propios sentimientos es el primer paso para empezar a adaptarse a la situacion. Nadie se atreveria a
afirmar que asumir el diagndstico de un hijo resulta facil.

En general, los padres de nifios y nifias mayores, adolescentes o adultos reconocen que el apoyo de la familia, los
amigos y otros padres de hijos con TEA fue determinante para sentirse mejor y adaptarse a esta situacion.

Es importante que busquéis apoyo en otros padres. Podéis encontrar asociaciones que ofrecen apoyo emocional,
informacidn, recursos y opciones de tratamiento. Tendréis la posibilidad de escuchar y compartir experiencias
uti—les que enriquecerdn la educacién y el cuidado de vuestro hijo.
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Recordad que tener un hijo con Trastorno del Espectro Autista es un desafio que podéis afrontar como familia.
Buscad apoyo y aprovechad vuestras propias fortalezas.

“Lo mejor para todos es que lo acepten, lo asuman lo antes posible porque es lo que hay e intenten sacar el
lado positivo de cada mal rato o mala situacion que suceda, porque su hijo como la nuestra, no es mejor ni
peor que otros, ellos son asi. Que no comparen con otros nifos, todos, nifios y mayores, tenemos nuestras
cosas buenas y malas, ellos tienen sus cosas buenas y malas” . (Madre de una nifia de 5 aiios, Valladolid)

;Qué podria sernos de utilidad en estos momentos?

* Hablar de lo que os sucede: Hablar os hard sentiros escuchados y acompafiados. Recordad que las per-
sonas de vuestro entorno (la pareja, la familia, los amigos, etc.) pue—den no saber porque estdis de mejor
o peor humor. Si ha sido una semana dificil con vuestro hijo/a o si necesitdis ayuda, compartid lo que os
sucede con ellos. Hablar os ayudard a estar mds seguros de que los demds entienden porque actudis de
determinada manera.

¢ Cuidar de vuestra salud y bienestar: El bienestar fisico y la salud son importantes en momentos de ten-
sién y estrés, cuidando vuestra salud os sentiréis méds fuertes para afrontar situaciones complejas y ademds
no tendréis preocupaciones adicionales.

* Tener ideas y actitudes positivas: Atin en los momentos mas dificiles, dolorosos y caéticos, tener actitudes
positivas ilumina la solucién de los problemas y provee de esperanza y de confianza cuando mds se necesi-
ta.

* Buscar apoyo social: El apoyo social se refiere a la ayuda de quienes os rodean. Lo pueden brindar distin-
tas personas y de diversas formas:

— Los familiares cercanos que os escuchan.
— Los abuelos que os apoyan en el cuidado de vuestro hijo o de otros hijos.
— Otros padres que pueden compartir sus propias experien—cias de vida.

— Una “canguro” de confianza que os permita tener espa—cios para otras actividades familiares o persona-
les.

— El apoyo de un psicélogo que os puede fortalecer en los momentos dificiles.
— Compaieros de trabajo y amigos que os escuchen y os compren—dan.

— Alguien que os ayude a compartir las labores de la casa y asi evitdis la sobrecarga de tareas y responsa-
bilidades.

* Buscar servicios y recursos: Debéis conocer cuanto antes los servicios que estdn disponibles para vuestro
hijo/a y para vosotros. Existen profesionales e instituciones dispuestas a ayudar, y eso, sin duda, os hard
sentiros parte de una comu—nidad y con esperanza en el futuro de vuestro hijo/a.

* Ser pacientes: La paciencia empieza con vuestras propias emocio—nes, los sentimientos iniciales no des-
aparecen de la noche a la mafana, daros tiempo y podéis sentiros mejor.

¢ Intentad ser pacientes con vuestro hijo, con sus logros, con sus aprendizajes y sus dificultades. Sed
pacientes con los otros hijos, dadles tiempo para hacer su propio proceso de ajuste y no olvidéis que ellos
también os necesitan.

¢ Asociarse: Estar unido a otras familias es una experiencia enriquecedora y una fuente de apoyo social y
emocional muy importante. Las Asociaciones son una manera de estar representado en la sociedad para
poder impulsar mejoras en las leyes, los servicios y conseguir apoyo y reconocimiento por parte del Estado.

* No os aisléis: la busqueda coordinada de ayuda a todos los niveles serd un apoyo importante para el futuro.

“Mds que consejos es la necesidad de contactar con alguien. Alguna vez he dicho que cada nifio es un
mundo, una experiencia unica en la que compartimos similitudes. Las etapas que tienes que pasar son
tinicas, porque nuestros hijos son nicos. En eso no puedo ayudar porque yo lo vivo de una manera y
tii lo vives de otra, te “presto mi oreja” cuando quieras, lldmame cuando lo necesites. Es importante
que las familias sepan que no estdn solas y que alguien las escucha”. (Madre de un nifio de 7 arios,
Cantabria)
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Como veis, existen multiples formas de obtener apoyo. Buscad la que os convenga mds en cada momento. No
olvidéis que buscar ayuda os hace mejores, os permitird crecer como padres.

cCon qué profesionales nos encontraremos?

Aparecerdn en vuestra vida profesionales que quizds no conocéis; a continuacién te enumeramos algunos y te
describimos brevemente sus funciones:

Neonatoélogo: Es el médico que te dard la primera informacién sobre tu hijo al nacer.

Pediatra: Médico especializado en el cuidado de los nifios. Lleva a cabo el seguimiento y control sanitario
durante los primeros afios de vida del nifio.

Neuropediatra: es el médico especialista en pediatria que se encarga de la atencién, diagndstico y trata-
miento de los nifios y adolescentes que presentan condiciones médicas que afectan su sistema nervioso.

Neurologo: Médico especializado en la estructura, funcionamiento y funciones del sistema nervioso.

Fisioterapeuta: Atiende a personas que tienen problemas de movilidad. Utilizan métodos naturales como
el ejercicio, la manipulacién, el calor, el masaje, con el fin de que se desarrollen unas pautas correctas de
movimiento. Os aconsejardn cudl es la mejor manera de llevar, coger, o colocar a vuestro hijo/a (si tiene al-
guna dificultad motriz) y cémo darle la oportunidad de aprender a sentarse, mantenerse derecho o caminar.

Logopeda: Durante los primeros meses de vida, este especialista puede tratar a tu hijo/a si tiene problemas
para comer o beber. Mds tarde, puede ayudar si tiene problemas de habla, de uso del lenguaje o de compren-
sién, tanto del lenguaje escrito como oral. También puede ayudar a los nifios/as que tienen problemas para
expresarse, tanto a través del aprendizaje de signos lingiiisticos como con la ayuda de una comunicacién
alternativa.

Psicologo: Facilita informacion sobre el aprendizaje y la conducta del niflo. Diagnostica y valora los aspec-
tos de la personalidad, inteligencia y aptitudes de las personas.

Trabajador social: Os informara de los recursos que existen en la comunidad para atender a vuestro hijo/a
y a vosotros (prestaciones econdmicas, servicios, centros, asociaciones de padres...).

o oz

Maestro de audiciéon y lenguaje: es un especialista dedicado a promover y desarrollar la prevencién de
los problemas de lenguaje, a la potenciacion de las capacidades comunicativo-lingiiisticas y a la solucién
de problemas especificos de lenguaje y comunicacién en un centro educativo. Su funcion es atender a todos
los alumnos que presenten dificultades, tanto en el desarrollo del lenguaje y/o la comunicacién, como en
proporcionar tratamiento o reeducacién en los posibles trastornos que aparecen en este drea.

Maestro especialista en pedagogia terapetica (PT): es un especialista dedicado a promover la atencién
y desarrollar la prevencién de las necesidades educativas especiales asociadas a discapacidad 6 a trastornos
graves de conducta. La ayuda a prestar al alumnado debe estar en funcién de la naturaleza, el grado de dis-
capacidad y su dificultad para el acceso al curriculo.

;Qué nos depara el futuro?

Os esperan multitud de retos y experiencias. Sabemos que con apoyo social y la utilizacién de los recursos dispo-
nibles para vosotros y vuestro hijo o hija, el proceso puede ser mas fécil.

Puede que ahora os parezca que la vida ya no serd igual a como era antes. En parte tenéis razon, en adelante serda
un futuro lleno de aprendizaje, de constancia, paciencia y de gratificacién. Vosotros continudis siendo padres con
todo lo que significa, podéis estar cansados, frustrados, tener la sensacién de “no saber qué hacer”, de equivocaros,
o sentir miedo, como todos los demds padres.

No credis que por tener un hijo con necesidades especiales tenéis la obligacién de convertiros en “stper-padres”.
Sois padres, disfrutadlo con derecho a estar cansados o frustrados.

“Nos dijo (el especialista) que no tirdsemos la toalla, que hay que luchar dia a dia y sembrar, porque
siempre se va mejorando aunque sea lentamente. Mirar siempre hacia delante, en bien de nuestro hijo” .

(Madre de una nifia de 5 aiios, Valladolid).

(Un nifio con autismo en la familia, No estds solo FEAPS)
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2.- Familia y TEA
. Como afrontar el diagnostico?

2.1. Nuestros sentimientos como padres

Al recibir la noticia del diagnéstico, es completamente normal que haydis tenido sensaciones, pensamientos y
emociones contradictorias. La mayoria de los padres tienen sentimientos iniciales de miedo, confusion, rabia y
ansiedad. También describen haber sentido:

— Deseos de que “esto no esté sucediendo”.

— Estar en estado de shock.

— Dificultad para entender lo que me estaban contando los profesionales.

— Incredulidad frente a lo que le pasa a su hijo: “esto no le puede suceder”.

— Deseos de salir rapidamente del lugar y no seguir escuchando.

— Un dolor indescriptible, mas que un dolor fisico, un dolor en el corazén o en el alma.
— Como en una pesadilla, sin poder despertar.

— Mucha rabia y deseos de buscar un culpable.

Es normal que durante un tiempo tengdis pensamiento rumiantes (ciclicos y sin poder dejar de pensar en la cues-
tion del ;Por qué?). Normalmente también, conforme pasa el tiempo y vuestro hijo evoluciona, estos sentimientos
deben desaparecer. No obstante existen personas que quedan ancladas en un estrés post-traumatico y que necesita-
ran apoyo psicolégico para superar la situacion. A lo largo del proceso pasaremos en mayor o menor medida por
las siguientes etapas:

Choque inmediatamente después del diagnéstico

Podéis sentiros paralizados o confundidos. La realidad del diagnéstico os resultard tan abrumadora que es posible
que no logréis aceptarlo o que lo ignoréis inicialmente o que neguéis la realidad. Es muy frecuente escuchar ex-
presiones como, “el padre era igual que él ““, 0 “su primo también hablo muy tarde y con lengua de trapo”. Todas
estas expresiones son sintomas de negacion de la realidad. También es completamente normal buscar segundas
opiniones médicas o de otros profesionales. En ocasiones, se busca la contradiccion entre profesionales para que-
darse con la opinién que menos nos hace sufrir en ese momento.

Confusién

Muchos padres se sienten confundidos frente a la noticia de la condicién de su hijo, lo cual es normal, porque el
término “Trastornos del Espectro Autista” no es de conocimiento general y produce muchas dudas. La inmensa
mayoria de los padres tampoco lo sabian y lo han ido aprendiendo poco a poco informandose. Muchos padres y
madres tienen la imperiosa necesidad de informarse mds y acceden por medio de la red a un sinfin de paginas
web. En ocasiones estas pdginas pueden ayudar, pero la mayor parte de las veces la lectura en solitario de esta
informacidn sin contrastar con profesionales o con otros padres expertos suele producir mds confusion. También
es frecuente someter a examen a los profesionales preguntdndole sobre lo que han leido y cuestionando sus cono-
cimientos si la respuesta no es la misma que la encontrada en la web. Téngase en cuenta que mucha informacién
que se encuentra en la web no estd verificada o avalada por una organizacion cientifica o un grupo de profesionales
creible. En consecuencia, es bueno acceder a la informacion de la web pero lo primero que se debe hacer es veri-
ficar quien estd detrds de sitio web y se responsabiliza de los contenidos del mismo.

Sensacion de perder el control

Al principio parece que no estd claro qué debéis hacer o a dénde podéis acudir. Estad tranquilos porque hay mu-
cho por hacer. Para empezar, debéis tener informacion clara sobre lo que le pasa a vuestro hijo/a. Recordad que
tenéis el control y el poder para decidir en las situaciones que tienen que ver con €l/ella. Nada se debe hacer sin
contar con vuestra opinién. En la actualidad la orientacion mds aceptada es la planificacion centrada en la familia/
persona (PCP), que viene a decir precisamente que los padres, las familias son las que deben siempre tomar las
decisiones sobre los apoyos o sistemas educativos que se utilicen con vuestros hijos. No es un criterio profesional
o técnico el que debe prevalecer, es el criterio de adecuacion al entorno social y familiar, y aqui es fundamental
vuestra opinion.

Tristeza
Después de las haber generado unas expectativas que posiblemente no se adapten a la realidad de vuestro hijo/a
y de la familia, puede que haya ocasiones en que os sintdis extremadamente tristes. Vuestros amigos pueden des-
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cribir esta situacién como depresion, sin embargo, existe una diferencia entre tristeza y depresion. La depresion
impide seguir adelante. Permitirse a uno mismo sentir tristeza os fortalecerd expresdndolo de la manera que os
haga sentir mejor. En definitiva, tenéis que sufrir un duelo, el duelo por la pérdida del hijo que deseabais. Sin el
duelo, no serd posible que aceptéis a vuestro nuevo hijo. Hay un tiempo para llorar y un tiempo para reir. Llorar lo
que consideréis necesario y después, ocuparos de vuestro hijo o hija.

Rabia e impotencia

De la tristeza podréis pasar a sentir rabia. Aunque la rabia es una parte natural de este proceso debido al estrés que
acompafia este diagndstico, puede ser que vaya dirigida hacia vuestros seres mas cercanos: hijos/as, conyuges,
amigos/as... La rabia puede manifestarse de muchas maneras: con irritabilidad hacia otros, reaccionando excesi-
vamente, gritando... Podéis estar seguros de que la condicién de vuestro hijo no tiene que ver con nada que haydis
hecho o dejado de hacer como padres. No existe ningtin culpable frente a lo que estd sucediendo.

También puede que os haydis sentido impotentes al no tener la posibilidad de cambiar lo que le ocurria. Debéis
saber que podéis hacer grandes cosas para ayudar a vuestro hijo/a y, sobre todo, que sois fundamentales en su
tratamiento y en su futuro.

Afiliarosen
una
asociacién o
grupo de
apoyo

Buscad apoyo Comenzad con las
y ayuda intervenciones

Tratad de

descansary
tener tiempo
paravosotros

Figura 5 Imagen sobre las medidas de apoyo y redes sociales de apoyo

Negacion

Atravesaréis periodos en los que os negaréis a creer lo que le estd pasando a vuestro hijo/a. Esta reaccién no es
consciente; como la rabia, simplemente ocurre. Durante este periodo, os costard escuchar la informacién relacio-
nada con el diagnéstico de vuestro hijo/a. No os atormentéis por reaccionar de este modo. Puede ser lo que os
ayude a superar una etapa particularmente dificil. Sin embargo, debéis aceptar que estdis pasando por una etapa de
negacién para que no perddis de vista la importancia del tratamiento de vuestro hijo/a.

Soledad

Podéis sentiros aislados y solos por muchas causas. Por ejemplo, porque pensdis que la situacién no os deja tiempo
para acercarse a sus amigos o familiares. También podéis pensar que ellos no van a entender la situacién o no la
van a apoyar.

Aceptacion
Finalmente, podréis sentir una sensacion de aceptacién. Aceptar el diagnéstico significa que estdis preparados
para luchar por vuestro hijo/a. El periodo que sigue al diagndstico puede ser tremendamente duro, incluso para
las familias mds unidas. Los miembros de la familia procesan el diagnéstico de diferentes maneras y en diferentes
momentos.

Darse tiempo para adaptarse

Tened paciencia. Pasaréis tiempo intentando entender el trastorno y el impacto que tendrd en la familia. De vez en
cuando podréis volver a experimentar angustia. Habrd momentos en que os sentiréis impotentes y con rabia, pero
también experimentaréis sentimientos de esperanza cuando vedis que vuestro hijo/a comienza a progresar.
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(Adaptacion del Manual para los primeros 100 dias y Un nifio con autismo en la familia)

“El autismo llegé como un meteoro que hizo polvo mi mundo. Pero, la energia no se destruye, solo se
trasforma. Aceptacion, Dedicacion, Esperanza, Tenacidad, Trabajo, Informacion, Paciencia y Amor, son
las herramientas que utilizo para reconstruir nuestro nuevo mundo. Siempre he creido que otro mundo es
posible. Otros mundos son posibles. Hago camino al andar y voy de la mano con otras manos que no me
dejan sola”. Marisol Pacheco (ASPAU).

2.2.- El trato con los profesionales

Durante el proceso de diagndstico y después de recibirlo, trataréis con un gran nimero de profesionales de distintas
ramas y especialidades sanitarias, educativas y sociales y, en muchos casos, vosotros seréis el puente de enlace de
comunicacion entre ellos.

Puede ser de gran utilidad las siguientes sugerencias para facilitar la relaciéon y comunicacién con los profesionales
que atienden a vuestro hijo/a:

- Es positivo mostrar vuestras emociones y preocupaciones a los profesionales. Ayuda a mejorar la compren-
sion de la situacion por parte de los profesionales.

- Comunicad vuestro nivel de estrés y compartid las situaciones complicadas por las que estéis pasando con
vuestro hijo/a.

- A pesar de la experiencia del resto de los profesionales, sois vosotros los que mejor conocéis a vuestro
hijo/a y tenéis informacién muy valiosa que debéis compartir.

- Expresad abiertamente vuestros temores y dudas.

- Dado que la informacién que os transmitan los profesionales puede ser dificil de asimilar y recordar en los
primeros momentos, es aconsejable que no vaydis solos/as a las entrevistas. Procurad ir acompafiados para
ayudaros a comprender mejor la informacion.

- Solicitad que la informacidn sea en un lenguaje sencillo, evitando los tecnicismos. Recordar que al final del
proceso se os debe proporcionar un informe con todas las pruebas realizadas, los resultados obtenidos, el
juicio diagnéstico, las pautas de tratamiento, las revisiones, etc., que tendréis que guardar bien para poder
utilizarlo cuando sea necesario.

- Sino estdis de acuerdo con la informacion recibida, podéis solicitar una segunda opinién al respecto.

- Es muy importante mantener la comunicacion y aclarar los problemas que vayan surgiendo con los profe-
sionales.

- Procurad anotar las cosas: informacion, citas, nombres, fechas, llamadas telefénicas... Es buena idea tener
una agenda donde todo quede apuntado.

- En caso de que vuestro hijo/a necesite atencion sanitaria, procurad informar de sus necesidades y particula-
ridades antes de la visita para que los profesionales puedan preparar la consulta.

- No olvidéis poneros en contacto con asociaciones de padres que puedan orientaros.

- Ante todo, tratad de no ser agresivos con los profesionales que tratan a vuestro hijo/a, aunque os trasmitan
el diagnéstico y por tanto malas noticias, como vosotros nadie tiene la culpa. Pensad que intentan mirar
por el bien del nifio y os quieren ayudar. Es importante no rechazar a quienes os pueden aportar valiosa
informacion sobre el progreso del nifio/a. Agradeced la informacion y, en caso de estar molestos, serd mejor
procesar la informacion mads tarde, cuando os haydis calmado.

2.3.- ;Cuales son las caracteristicas ideales del equipo que trabaja con mi
hijo/a?

Es recomendable que busquéis un equipo de profesionales que cumplan con unos requisitos de calidad. Aunque
los estdndares de calidad que miden las auditorias de las normas ISO 9001 y semejantes solo hacen referencia a
los procesos administrativos, someterse a una evaluacion externa siempre es un ejercicio muy aconsejable para
cualquier organizacién y un equipo interprofesional es una organizacién compleja que debe ser evaluada. Las
organizaciones publicas estdn expuestas a mayor evaluacién y control, de la misma forma que las organizaciones
mds grandes son mas visibles y evaluables que aquellas mds pequefias. Entendemos que el equipo que trata a tu
hijo/a debe ser:

* Un equipo interdisciplinar, que quiere decir que haya profesionales de distintos dmbitos (logopedas, psico-
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logos, psicopedagogos, pediatras, etc.). Vuestro hijo/a seguramente necesitara de todos ellos y podé€is cubrir
sus necesidades visitando varios profesionales o un tnico centro que tenga un equipo multidisciplinar. La
segunda opcion siempre permitird mayor colaboracion entre profesionales.

* El equipo debe tener formacién especifica en la intervencidn con nifios con TEA.

* El equipo debe ocuparse del nifio pero también de vosotros, asesoraros, informaros y apoyaros en ellos
durante todo el proceso que estdis viviendo.

 El equipo de trabajo debe explicaros detalladamente los objetivos que quiere conseguir y vosotros debéis
tener la posibilidad de discutir el programa de intervencién con ellos e incluir objetivos que considerdis
importantes.

* Los profesionales que estdn tratando al nifio deben explicaros como trabajar en casa, resolviendo todas
vuestras dudas.

* Los profesionales del equipo deben hacer evaluaciones objetivas de como estd vuestro hijo/a (al menos una
vez afio) para de este modo poder ajustar la intervencion e ir observando los progresos. El equipo de trabajo
que atiende a vuestro hijo/a debe ser accesible y contestar las preguntas que les formuléis.

2.4.- Consejos para los hermanos/as...

El nicleo de la familia estd formado por la pareja y los hijos. Existe también la familia extensa en la que se inclu-
yen los abuelos, tios, primos y demds familias. Todos ellos, junto con los amigos y vecinos constituyen una red
social de apoyo de un valor incalculable. Es muy importante hacer participes a todo el nicleo familiar y construir
una red social de apoyo que os permita poder seguir una vida lo mds normalizada posible. La primera vez que
visitéis la casa de un familiar lejano o de un amigo, serd necesario que ellos sepan que hacer y como comportarse
con respecto a vuestro hijo/a.

Cuando un nifo/a tiene TEA, toda la familia se ve afectada. Las rutinas diarias podrian cambiar y esto tampoco
es fécil para los hermanos/as ya que la atencién que requiere una persona con TEA tiene un gran impacto en los
demds miembros de la familia. Puede ser que éstos se ajusten bien o, por el contrario, sientan celos, vergiienza o
enfado.

Existen muchas maneras para que los hermanos/as se ajusten a esta situacién. Es importante que los padres sean
conscientes de esta preocupacion y de las necesidades de los otros hijos/as.

A continuacién presentamos algunas maneras en las que podéis ayudar a vuestros hijos/as a enfrentar la situacion
de tener un hermano/a con TEA:

* Enseiiar a los otros hermanos/as a comunicarse abiertamente.

* Explicarles, en términos sencillos, que es el TEA.

* Ser consciente de las necesidades de cada uno de los hijos/as y dedicar tiempo a todos/as.

e Ayude a que los otros hermanos tengan apoyo. Es bueno que conozcan a otros nifios/as que tienen herma-
nos/as con TEA sobre las buenas y malas experiencias que han tenido.

Aqui van unos consejos para los hermanos/as:

* ;Recuerda que no estds solo!

e Quiere a tu hermano/a tal y como es.

* Al principio puedes sentirte triste, pero no te ayudard estar asi mucho tiempo.
e Dedica tiempo para ti y para tu familia.
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TRANSTORNOS DEL ESPECTRO AUTISTA. GUIA DE PADRES Y PROFESIONALES

3.- Intervencion en los primeros anos de mi hijo/a

La intervencidn psicoeducativa junto con otros programas especificos son los principales medios para conseguir
que los nifios/as adquieran nuevas competencias sociales, comunicativas, adaptativas y de juego, a la vez que
disminuir, en la medida de lo posible, los sintomas de TEA y otros problemas asociados que pudieran presentar.

No existe un programa tnico y efectivo. Debido a la diversidad entre estas personas (gravedad, problemas asocia-
dos, edad, condiciones del entorno, etc.), cada caso es Unico y la intervencién podra ser o no efectiva dependiendo
del caso en particular y del tipo de intervencion elegido. En este proceso, es especialmente importante que la fami-
lia esté involucrada y coordinada con los diferentes profesionales.

Es muy importante concienciar de la importancia de la deteccién temprana o precoz de los TEA ya que se ha de-
mostrado que mejora el prondstico. Una deteccion precoz va a desembocar en una intervencidon temprana en los
nifios con TEA y en sus familias, lo cual contribuird a reducir el estrés familiar, aumentar su capacidad de afron-
tamiento y el desarrollo de la adaptacién social del nifio/a en el futuro. Las instituciones de apoyo a los TEA, los
profesionales y las publicaciones al respecto sugieren que una identificacion y diagndstico precoz son importantes.

Ventajas de la deteccion precoz de los TEA:

* Previenen o rectifican diagndsticos erréneos

e Reduce incertidumbres de los padres

* Proporciona acceso a recursos, apoyo y servicios

* Facilita el contacto con otras personas o familiares con TEA

* Ayuda a identificar necesidades de apoyo familiar

* Ayuda a otras personas a entender a las personas con TEA, incluyendo familiares, parejas y la sociedad...
(Adaptacion de la Guia de Prdctica Clinica para el Manejo de Pacientes con Trastornos del Espectro Autista en
Atencion Primaria)

3.1.- Servicios de Atencion Temprana

Se entiende por Atencién Temprana el conjunto de intervenciones, dirigidas a la poblacion infantil de 0 a 6 afios,
a la familia y al entorno, que tienen por objeto dar respuesta lo mds pronto posible a las necesidades transitorias o
permanentes que presentan los/as nifios/as con trastornos en su desarrollo o que tienen riesgo de padecerlos. Estas
intervenciones, que deben considerar la globalidad del nifio, han de ser planificadas por un equipo de profesionales
de orientacidn interdisciplinar o transdisciplinar. (Libro Blanco de la Atencién Temprana, 2000).

Beneficiarios
Nifos/as de 0 a 6 (preferentemente de 0 a 3 afios) con algin tipo de trastorno en el desarrollo o riesgo de padecerlo.

Objetivos de la Atencion Temprana

El principal objetivo es identificar a los nifios que presentan trastornos en su desarrollo o tienen riesgo de pade-
cerlos, para que sean remitidos a una evaluacién diagnéstica completa y puedan recibir todo aquello que desde
la vertiente preventiva y asistencial pueda potenciar su capacidad de desarrollo y de bienestar, posibilitando de la
forma mds completa su integracién en el medio familiar, escolar y social, asi como su autonomia personal. De aqui
se desprenden el siguiente conjunto de objetivos:

* Reducir los efectos de los sintomas sobre el conjunto global del desarrollo del nifio.

e Optimizar el curso del desarrollo del nifio.

e Introducir los mecanismos necesarios de compensacion, de eliminacion de barreras y adaptacion a necesi-
dades especificas.

e Evitar o reducir la aparicion de efectos secundarios o asociados producidos por el trastorno.

e Atender y cubrir las necesidades y demandas de la familia y el entorno en el que vive el nifio.

* Considerar al nifio como sujeto activo de la intervencién.

Relacion de centros Valencia
« CENTRO DE ATENCION TEMPRANA UNIVERSIDAD DE VALENCIA (CUDAP) (Valencia)
o CENTRO DE ATENCION TEMPRANA ASINDOWN (Valencia)
« CENTRO DE ATENCION TEMPRANA “ATTEM” (Valencia)
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« CAT AVAPACE XICOTETS (Valencia)
« CENTRO DE ATENCION TEMPRANA “PRADER WILLI” (Valencia)

o CENTRO DE ATENCION TEMPRANA UCV (Valencia)

« CENTRO DE SALUD NAZARET. UNIDAD DE A .T.(Valencia)

o CENTRO DE SALUD “FONTETA DE S. LLUIS”. UNIDAD DE A T. (Valencia)

« CENTRO DE ESTIMULACION PRECOZ L’'HORTA NORD-ALBORAIA (Alboraya)

« CENTRO DE ESTIMULACION PRECOZ “L’'HORTA NORD”-MASSAMAGRELL (Massamagrell).
« CENTRO DE ESTIMULACION PRECOZ “SERMESA” (Mislata)

« CENTRO DE ESTIMULACION PRECOZ “ENRIQUE RIQUELME” (Paterna)

o CENTRO DE ATENCION TEMPRANA LA SAFOR (Gandia)

+ CENTRO ESTIMULACION PRECOZ DIGNAVALL (Tavernes de la Valldigna)

o CENTRO ESTIMULACION PRECOZ DE XATIVA (Xativa)

e CENTRO DE ESTIMULACION PRECOZ “LUIS SUNER SANCHIS” (Alzira)

Nota: En la web http://www.cudap.es, en la secciéon de documentacién y recursos, tendréis la lista de todos los
centros actualizada y con sus datos de contacto.

Para acceder a un Centro de Atencion Temprana se puede llamar a los mds cercanos al domicilio familiar y solicitar
una primera entrevista. Los Centros de Atencién Temprana estdn subvencionados por la Conselleria de Bienestar
Social, algunos de ellos son totalmente gratuitos, en otros se paga una cantidad simbdlica por el tratamiento. En la
Comunidad Valenciana también existen servicios de atencién temprana dependientes de la Conselleria de Sanidad
y estan vinculados a centros hospitalarios. Es preceptivo en cualquier caso que el pediatra de atencién primaria
de la seguridad social haga un oficio de remisién al CAT recomendando una valoracion y si fuera necesario inter-
vencion.

Resumiendo, para acceder al CAT:

1. Oficio de remision donde el pediatra valora la necesidad de acudir a un CAT.
2. Llamar a los CAT mas cercanos a tu domicilio para pedir cita.

Mis Informacion:
http://www.gva.es/portal/page/portal/inicio/presentacion

Associacié Valenciana d”Atenci6 Preco¢” (A.V.AP.- C.V)
http://www.avap-cv.com/

Federacion Estatal de Asociaciones de Profesionales de Atencion Temprana
http://www.gat-atenciontemprana.org/1_AtencionTemprana/index.htm
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4.- Ya en edad escolar

4.1. Previo a la escolarizacion

Escolarizar a vuestro hijo/a serd otro momento clave. Hay familias que deciden escolarizar al nifio/a en el primer
ciclo de Educacion Infantil (0-3 afios) o a partir de los 3 afios, siendo obligatorio escolarizar en el afio que cumpla
los 6. Los nifios y nifias con TEA necesitan apoyos adicionales durante su escolarizaciéon y algunas instituciones
no cuentan con recursos. Es importante que tengdis conocimiento de vuestros derechos y los de vuestro hijo/a para
poder exigir los apoyos técnicos y personales que necesitan para su aprendizaje.

No existe una alternativa educativa que se ajuste a todos los nifios/as con TEA. La integracion en el medio escolar
ordinario permite que estos nifios/as accedan a un medio social donde pueden recibir los apoyos y recursos necesa-
rios. El grado de participacidn curricular del alumno va a depender de su capacidad personal y de la capacidad de
la escuela y de la administracion correspondiente para ofrecerle adaptaciones ttiles para su futuro.

Cuando un nifio/a tiene algtin tipo de necesidad extraordinaria, ya sea TEA, pardlisis cerebral, sindrome de down...
etc., debe solicitarse en la Conselleria de Educacion una evaluacién por los Servicios Psicopedagégicos Escolares.
Estos son equipos de profesionales que tienen como misién (entre otras) evaluar a los nifios para proporcionarles
los apoyos que necesitan para su escolarizacion.

En la Comunidad Valenciana, los Servicios Psicopedagdgicos Escolares (SPE) estan distribuidos por zonas y son
los encargados de hacer una evaluacion del nifio/a y del entorno, con el objetivo de determinar las necesidades que
tiene y asi valorar las cuestiones relativas a su escolarizacion.

Una de las funciones del SPE es la de elaborar el Dictamen de Escolarizacién, un documento que se realiza
cuando un nifio/a tiene Necesidades Educativas Especificas, como en el caso de nifios/as con TEA. El Dictamen de
Escolarizacién puede ser solicitado por el centro educativo al que asiste el nifio/a (en caso de estar escolarizado)
o por la familia. Este documento sirve para determinar la modalidad educativa que seguird el nifio/a (ordinaria,
centro especifico, combinada...), y los apoyos que se solicitardn a la administracion. Los apoyos son recursos
de diferentes tipos (Adaptaciones Curriculares, Logopedia, Fisioterapia, Maestro/a de Pedagogia Terapéutica,
educador/a...). Esta evaluacion psicopedagogica debe reunir:

e Informacién del alumno/a (capacidad intelectual, dificultades en las habilidades de comunicacion, en el

cuidado personal, en las relaciones sociales, el ocio, las desventajas sociales, las competencias,...)

¢ Del contexto escolar

¢ Del contexto familiar

* De los apoyos con que cuenta el niflo, los que necesita y para que areas.

De las conclusiones de esta evaluacién se derivardn las futuras acciones, que dentro del &mbito educativo, se lleva-
rdn a cabo para que el nifio/a pueda seguir, en la medida de sus posibilidades, los objetivos establecidos para cada
etapa educativa. Es recomendable iniciar los trdmites en los meses de diciembre-enero del curso anterior al de la
escolarizacion. El Dictamen de Escolarizacién es un documento muy valioso en el que se va a decidir el futuro del
nifio/a, encontrando asi la mejor opcidn para su escolaridad. Este documento, emitido por Conselleria y consensua-
do por la familia, puede ser revisado en cualquier momento si el centro o la familia lo solicitan.

En resumen, para solicitar este documento:

1.Sobre el mes de Diciembre debéis acudir al PROP

2.Solicitar a través de una instancia general la valoracién por el SPE de vuestro hijo/a, exponiendo los moti-
VOs.

3.El SPE de vuestra zona se pondrd en contacto con vosotros para realizar la valoracion.

4.Realizardn la valoracion y os propondrdn la modalidad educativa y los apoyos necesarios (dictamen de
escolarizacién).

Nota: en cualquier caso si el nifio acude a un CAT desde alli os informardn de todo el proceso a seguir.

4.2. Eleccion del centro escolar: las modalidades de escolarizacion

Las modalidades de escolarizacion que puede determinar el Dictamen hoy en dia en la Comunidad Valenciana,
son:

Alcantud F., Rico D. y Lozano L.

Centre

Universitari de

Diagnostic i

m’/h Atencié
Primerenca

VNIVERSITATH DVALENCIA



TRANSTORNOS DEL ESPECTRO AUTISTA. GUIA DE PADRES Y PROFESIONALES

- Integracion en centro ordinario publico/concertado. Es la modalidad por la que mas suelen optar los
SPE para cualquier alumno/a con este tipo de trastornos, especialmente en los primeros afios, ya que es la
que mejor favorece la adquisicion de las habilidades sociales basicas. Esta modalidad de escolarizacion re-
quiere diversos tipos de apoyos: maestro/a de Pedagogia Terapéutica (PT), maestro de audicidn y lenguaje,
educador... También es necesaria la formacién de los profesionales y el apoyo psicoldgico continuado, con
un maximo de cinco sesiones semanales de PT y hasta 5 sesiones semanales de Logopedia (consultar punto
19 de la Orden de 16 de Julio de 2001). El resto del tiempo estan en su aula ordinaria sin apoyos.

- Centro de Educacion Especial. Son centros educativos, de titularidad publica o privada, que dan respuesta
a las necesidades de alumnos para los que, por causa de las necesidades de adaptaciones significativas y
en grado extremo, y tras la evaluacién por los SPE, se considere que su nivel de integracién en un centro
ordinario seria minimo. En algunos casos puede ser recomendable la existencia de un centro de educacién
especial para alumnos y alumnas con trastornos del espectro autista.

- Combinada centro de Educaciéon Especial/Centro Ordinario. El alumno pasa parte de la jornada en un
centro ordinario y parte en un centro de Educacién Especial, segtin el porcentaje que se determine en el
dictamen.

- Unidades Especificas de Comunicacion y Lenguaje (aulas CyL). Pensada para alumnos cuyos diagndsti-
cos sean TEA/TGD o Trastornos Especificos del Lenguaje (TEL). Son unidades especificas experimentales
con una ratio baja de alumnos (médximo 8 por aula CyL/centro) que se encuentran en los centros publicos
ordinarios, y el alumnado comparte la jornada entre el aula CyL y su aula ordinaria. Constan de Maestro de
Audicién y Lenguaje, Maestro de Pedagogia Terapéutica y Educador. Para poder ser escolarizado en esta
modalidad, el nifio/a debe ser evaluado por un comité especifico que determinara la idoneidad de su perte-
nencia a este tipo de aulas.

Relacion de centros educativos que disponen aulas CyL Valencia, (Curso 2010-2011):

- Maestro Serrano (Mislata)

- El Cid (Mislata)

- LaFila (Alfafar)

- Tomas de Montafiana (Valencia)

- Mestalla (Valencia)

- Balmes (Valencia)

- Lluis Guarner (Valencia)

- C.P. Torrefiel. (Valencia)

- José Cavite. (Valencia)

- El Parque (Paterna-La Canada)

- Benipeixcar (Gandia)

- Lluis Vives. (La Pobla de Vallbona)
- San Francesc de Borja. (Llombai)
- San Onofre. (Quart de Poblet)

- Colegio Cervantes. (Alboraya)

- Luis Vives (Ontinyent)

Direcciones y teléfonos de los Servicios Psicopedagdgicos Escolares de la Comunidad Valenciana (SPE)
http://www.edu.gva.es/ocd/areacd/es/otrcons_spe.asp

Orden de 16 de julio de 2001 por la que se regula la atencién educativa al alumnado con necesidades educativas
especiales escolarizado en centros de Educacion Infantil (2° ciclo) y Educacién Primaria.

http://www.edu.gva.es/ocd/areacd/docs/esp/o16julio2001_atencion_alumnado_nee_infantil_primaria.pdf

Guia de centros docentes: Centros especificos de Educacién Especial.
http://www.edu.gva.es/ocd/areacd/val/niveles_esp.asp
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5. Intervenciones para los nifios/as con TEA

(Métodos de Intervencion)

Los tratamientos validos para el TEA se basan en la educacién individualizada y en los apoyos especializados que
fomentan las potencialidades del nifio/a. Fundamentalmente se dirigen a:

e Fomentar las habilidades de comunicacién, proporcionando sistemas alternativos de comunicacion en los
casos en los que no se desarrolla el lenguaje verbal.

 Desarrollar las habilidades sociales y de autonomia personal, para favorecer la inclusién y la participacion
en la sociedad.

 Facilitar la adaptacion de la persona a los cambios y flexibilizar su conducta y su pensamiento.

* Prestar apoyo a la familia ayudandoles a afrontar las dificultades que vayan surgiendo.

Cualquier tratamiento vdlido debe basarse en unos principios basicos:

e Individualizacion ( el plan de trabajo debe ser individualizado ya que cada nifio tiene unas caracteristicas,
un grado de afectacion, una edad, un nivel de funcionamiento propio, etc)

e Estructuracion de la ensefanza, de las actividades y del entorno.

¢ Apoyo familiar en relacion a informacion sobre el trastorno, métodos, manejo de conductas, afrontamientos
de sentimientos...

* Uso de claves visuales: fotografias, pictogramas, dibujos, palabras escritas.

e Generalizacion de los aprendizajes al entorno natural de la persona.

* Incorporacién de los intereses del nifio/a para favorecer su motivacion.

» Evitacion de los castigos y uso de refuerzos positivos, como premios o halagos.

e La participacion de la familia es un factor clave para el éxito de la intervencion.

* Coordinacion entre los profesionales que trabajan con el nifio para determinar objetivos, metodologfa...etc.

¢ Conjugar equilibradamente las necesidades individuales , las prioridades familiares y los recursos que cada
familia tiene.

* El plan de trabajo debe tener medios para su evaluacién continua.

Cualquier plan de tratamiento debe contemplar una evaluacién inicial de todos los puntos fuertes y dificultades que
tiene vuestro hijo, luego una planificacion de como van a trabajar todas las dificultades tanto con el nifio como con
vosotros (sois una parte fundamental en la intervencion).

Existen muchos y variados tipos de intervenciones para los TEA, pero no todos han demostrado su eficacia. En
Espafia muchos profesionales han utilizado la combinacién de varias metodologias, asi pues es facil que se encuen-
tre con profesionales que utilicen, por ejemplo, la metodologia TEACCH, junto con apoyo conductual positivo,
sistemas visuales y un programa de habilidades sociales.

Para presentar el siguiente punto nos vamos a basar principalmente en dos revisiones publicadas, la primera rea-
lizada en nuestro pais por el Grupo GETEA publicada en 2006 (FUENTES, J. et al), donde los autores revisan
los articulos cientificos publicados en revistas especializadas, guias publicadas...etc para analizar diferentes trata-
mientos. Por otra parte explicaremos los resultados obtenidos de otra revision, esta realizada en la Universidad de
Alberta (Canadd) (OSPINA, M.B. et al), donde se realiz6 una revision bibliogréfica en el afio 2008 de todos los
articulos cientificos sobre la eficacia de las distintas intervenciones que se realizan en el Trastorno del Espectro
Autista. Muchos de los nombres de los tratamientos que exponemos se originan en Estados Unidos, algunos se
practican en Espafa y otros no. En general en las revisiones que se han realizado ringiin autor se decanta por
una terapia en concreto como la mds efectiva. Muchas de los estudios realizados para ver la eficacia de estos
tratamientos se basan en pocos sujetos, o en una metodologia cientifica débil lo que dificulta las revisiones. En el
siguiente punto intentamos daros informacién sobre las terapias e intervenciones que se realizan con nifios con
TEA, describiendo la idea de fondo de cada tipo de intervencién, por tltimo analizamos el grado de evidencia en
relacidn a su eficacia.
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5.1. Métodos y técnicas

5.1.1. Intervencion psicolégica y/o educativa:

¢ Intervenciones conductuales. Los programas de intervencion conductual incluyen todas las terapias que
aplican los principios de modificacién de conducta y las técnicas basadas en las teorfas del aprendizaje
como las principales herramientas de ensefianza.

Entre estos programas se incluyen: Analisis de Conducta Aplicado (Applied Behavioral Analysis , ABA),
también conocido como modelo Lovaas aunque la anterior se refiere a un término mucho mds amplio;
Intensive Behaviour Intervention (IBI), Early Intensive Behaviour Intervention (EIBI), Early Inter-
vention Project (EIP), Entrenamiento Experimental Discreto (Discrete Trial Teaching, DTT), UCLA
model, home-based behavioural intervention, parent managed or mediated home based behavioural inter-
vention, Pivotal Response Treatment ( PRT), Incidental Teaching (IT), Discrete Tial Training (DT)
Cognitive Behavioural Therapy (CBT). Todos estos programas tienen una base comun (intervencion
conductual) y se diferencian entre ellos por aspectos como la intensidad, edad de aplicacion, compatibilidad
con otras terapias, utilizacién de los padres como coterapeutas...etc. En general son muy intensivos como
minimo a 20 horas a la semana. Los programas y técnicas conductuales son elementos importantes para el
tratamiento de los nifios con TEA aunque deben adaptarse a las caracteristicas de cada nifio y su contexto.

El més conocido es el llamado ABA y mds que un tratamiento en si una teoria, es decir, una serie de
principios en los cuales se han basado un grupo extenso de intervenciones. Se utilizan técnicas de apren-
dizaje que normalmente fragmentan en pequenas pasos las tareas mds complejas. Se utiliza el refuerzo y
la repeticién. La idea detrds de ABA es que la mayoria de los comportamientos humanos son aprendidos a
través de nuestra interaccion con el ambiente. Si una conducta es reforzada tendrd mds probabilidades de
que suceda de nuevo.

Grado de evidencia cientifica

Las investigaciones muestran que este tipo de aproximacién produce efectos positivos en el comportamien-
to de nifios con autismo. En general los programas conductuales o aquellos que se basan en teorias del
Aprendizaje son fundamentales para la educacion de las personas con TEA.

¢ Intervenciones con ordenadores:

Dentro de este grupo encontramos el Computer Assisted Intruction (CAI) que se basa en la utilizacion del
ordenador o dispositivos electrénicos para aumentar la comunicacién y la compresion de las relaciones
sociales. Afirman que durante el trabajo con el ordenador el nifio con autismo puede aumentar su atencién
y de este modo mejorar su aprendizaje, puede mejorar su aprendizaje autonomo, mejorar su conducta social
y su lenguaje.

Grado de evidencia cientifica

Es necesario mayor nimero de estudios para delimitar mejor cuales son los beneficios de este tipo de in-
tervenciones.

¢ Intervenciones basadas en las comunicacion:

Los Sistemas Aumentativos y/o Alternativos de Comunicacion (SAAC) son sistemas no orales de comu-
nicacién que se emplean para fomentar, complementar o sustituir el lenguaje oral. Estos sistemas utilizan
objetos, fotografias, dibujos, signos, o simbolos (incluidas letras o palabras) apoydndose en sistemas sim-
ples o en aparatos productores de sonidos. El sistema comunicativo de intercambio de imdgenes (conocido
como PECS, en inglés), es un tipo de SAAC ampliamente utilizado en el campo de los TEA. También es
conocido el Programa de Comunicacion Total Habla Signada de Benson Shaeffer que engloba al conjunto
de otros dos términos: Habla Signada y Comunicacién Simultdnea. Este tltimo hace referencia al empleo
por parte de las personas del entorno del usuario, de dos cédigos utilizados simultdneamente: el c6digo oral
o hablay el cddigo signado o signos. Habla Signada se refiere a la produccién por parte del usuario de habla
y signos en forma simultdnea. Se recomiendan estas técnicas para fomentar la comunicacion; sobre todo, en
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las personas no verbales con TEA. El hecho de que algunas de estas personas tengan una buena memoria
para la informacién visual facilita un aprendizaje basado en claves visuales, que debe considerarse como
complemento importante de otros programas educativos y sociales.

El aprendizaje y utilizacidn de estos sistemas no entorpece, ni dificulta, ni frena la aparicién del lenguaje,
sino todo lo contrario, lo favorece e influye en la aparicién y/o desarrollo del mismo. Estos sistemas, as{
como otros sistemas aumentativos, potencian el habla puesto que se “desbloquea” esta via como tnica de
comunicacidén y puede resultar finalmente mas facilitada.

Grado de evidencia cientifica

Los trabajos revisados muestran que el uso de SCAA tiene efectos positivos en nifios con TEA aunque son
escasos y es necesario un mayor nimero de investigaciones.

¢ Intervenciones centradas en el desarrollo de las habilidades sociales:

Existen diferentes técnicas o programas de desarrollo de habilidades sociales, quizds uno del mds conocido
es el de historias sociales (Social Stories). Es una técnica desarrollada por Carol Gray para ayudar a que los
nifios autistas comprendan las reglas sociales, cémo interactuar adecuadamente con los demads. Las histo-
rias sociales abordan problemas que el nifio con TEA tiene para ponerse en el lugar del otro y entender el
punto de vista de otra persona. Las historias sociales estdn compuestas por series especificas de oraciones
directivas, descriptivas y prospectivas que expresan el comportamiento deseado en términos positivos. El
objetivo es compartir informacién social correcta que se entienda facilmente de un modo tranquilizador.

Grado de evidencia cientifica

Los efectos de las historias sociales son variables. Sin embargo, en ambas revisiones consultadas concuer-
dan en que la investigacién publicada en historias sociales ha demostrado efectos positivos y por lo tanto se
puede considerar una intervencién prometedora.

¢ Tratamientos basados en el desarrollo:

More than words: Es una aproximacién socio-pragmatica en la intervencién de nifios con TEA. Se basa en
ensefiar a los padres a ser facilitadores de la comunicacién con sus hijos y aprender estrategias para apoyar
la interaccidn social y la comunicacién en el dia a dfa.

Grado de evidencia cientifica

La comparacidn de esta intervencién con una lista de espera mostré mejoras en las estrategias facilitadoras
y en el vocabulario, sin embargo no se observaron diferencias en habilidades sociales, comportamiento o
estrés parental. El nimero de publicaciones con estudios de este método es escaso y es necesario desarrollar
mds investigacién.

Milieu Therapy: Es un tratamiento planificado donde las interacciones del dia estdn disefiadas terapéuti-
camente con el objetivo de aumentar las habilidades sociales. Incorpora estilos de aprendizaje y dreas de
interés. Provee un ambiente seguro con muchas oportunidades sociales y de apoyo.

Grado de evidencia cientifica

Algtn estudio muestra beneficios de los nifios tratados frente a los nifios que se encontraban en lista de
espera pero los métodos de contraste y el niimero de publicaciones obliga a seguir investigando.

Scotttish Centre Program: Es un programa que se centra en la intervencién en las principales dreas afec-
tadas del TEA. La terapia se dirige a conseguir que el nifio sea mds flexible en su comportamiento. Las
sesiones son individuales y se trabaja basdndose en los intereses del nifio. Consideran centrales la partici-
pacidn de la familia.
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Grado de evidencia cientifica

Algtn estudio muestra beneficios en relacidn a nifios en lista de espera pero es una técnica localizada solo
en Escocia, poco difundida por lo que es necesaria mayor nimero de investigacion.

* Tratamientos o programas integrales:

TEACCH (Training and Education of Autistic and Related Communication Handicapped Children)
es un programa de educacion especial desarrollado por Eric Schopler, Ph.D. y sus colegas en la Univer-
sidad de Carolina del Norte a principios de los afios 70. El enfoque de la intervencién TEACCH se llama
“ensefianza estructurada” y se basa en las fortalezas y dificultades relativas que comparten las personas con
autismo que a su vez son relevantes a la manera en que aprenden. La ensefianza estructurada estd disefiada
para sacar provecho a las fortalezas relativas y a la preferencia por procesar la informacién visualmente,
mientras se toma en consideracion las dificultades conocidas. Los componentes que guian este sistema
son, entre otros: la colaboracién entre familiares y profesionales y la utilizacién de diferentes técnicas y
métodos combinados de manera flexible, en funcién de las necesidades individuales de la persona y de sus
habilidades emergentes (intervenciones cognitivas y conductuales, estructuracién, claves visuales, SAAC,
etc.). Ademds, el sistema TEACCH considera fundamental adaptar simultdneamente el entorno, para que la
persona encuentre sus condiciones 6ptimas de desarrollo personal.

Grado de evidencia cientifica

Hay que tener en cuenta que el TEACCH es un sistema global en el sentido de involucrar a muchas enti-
dades y personas a la hora de la intervencién. Las revisiones muestran mejoras en alguna de las dreas. Se
puede considerar como una intervencién prometedora aunque son necesarios mas estudios que la avalen.

SCERTS (Social Communication/Emotional Regulation/Transactional Support) es un modelo edu-
cativo desarrollado por Barry Prizant, Ph.D., Amy Wetherby, Ph.D., Emily Rubin y Amy Laurant. Utiliza
précticas de otros tipos de tratamiento incluyendo los conductuales, el TEACCH, Floortime y RDI. El
interés primordial de SCERTS es ayudar a los nifios con autismo a alcanzar un “progreso auténtico”; esto
se define como la capacidad de aprender y aplicar espontdneamente habilidades funcionales y relevantes
a una variedad de entornos y con una variedad de compaifieros. También se desarrollan planes especificos
para brindar apoyo educativo y emocional a las familias, y para fomentar el trabajo en equipo entre los
profesionales.

Grado de evidencia cientifica
No existen revisiones pero la filosoffa del método (muy integradora) parece ser muy prometedora.

Modelo Early Start de Denver

Es una intervencion basada en el juego para nifios/as con TEA. Se trabaja de forma individual, en el con-
texto de la escuela infantil y en casa. Este modelo enfatiza el desarrollo de las habilidades del juego, las
relaciones y el lenguaje. Busca aumentar a través del juego el interés del nifio en diferentes actividades y
aumentar sus habilidades sociales. También trabaja mucho el mejorar la comunicacién y la expresiéon. Fue
desarrollado en 1981, también llamado “play school model”. El programa incluye objetivos y actividades e
involucra a la familia a implementar el programa.

Grado de evidencia cientifica

Algtn estudio ha mostrado mejoras significativas pero se hace necesaria mayor investigacién sobre este
tratamiento.

Otros tratamientos:
The LEGO® Therapy fue desarrollada hace unos 15 afios después de observar que nifios con autismo y

otros trastornos se sentian atraidos por el juego de construcciéon LEGO® . Se comenz6 a utilizar de forma
estructurada y terapéutica. Se realiza en pequefios grupos, las sesiones se centran en disefiar proyectos co-
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laborativos, aumentar la interrelacidn entre el grupo, ayudarles a resolver los problemas que plantean. Estas
colaboraciones requieren una interaccién y comunicacién entre los participantes, de este modo se refuerzan
comportamientos sociales, conductas adecuadas y habilidades comunicativas.

Grado de evidencia cientifica

Solo ha aparecido un estudio, de cardcter retrospectivo en el que se muestra que la terapia producia mejoras
en habilidades sociales y los sintomas autistas. Se hace necesaria mas investigacion.

Integracion Sensorial

Bajo esta teoria subyace la idea de que los nifios con TEA no procesan adecuadamente los estimulos tacti-
les, vestibulares y propioceptivos. Se utiliza para nifios que tienen disfunciones en el procesamiento de los
estimulos. La precursora de este tratamiento fue Jean Ayres. La idea de esta terapia es utilizar actividades
fisicas y ejercicios para que los nifios aprendan como interpretar y usar la informacién sensorial de manera
mds efectiva.

Grado de evidencia cientifica

Hoy por hoy las revisiones concluyen que no hay suficiente evidencia para apoyar el uso de este tipo de
intervencién y concluyen que es necesaria mayor investigacion.

Integracion auditiva

Este tipo de tratamiento conocido como Integracién auditiva o en inglés como AIT-Auditory Integration
Training) consiste en escuchar a través de unos auriculares musica modificada electrénicamente en funcién
de las respuestas obtenidas en la persona en un audiograma previo. Muchos nifios con TEA manifiestan
conductas ante estimulos auditivos lo que ha llevado a pensar en una supuesta hipersensibilidad o hipo-
sensibilidad auditiva.

Grado de evidencia cientifica
No existe evidencia cientifica de que este tipo de tratamiento sea efectivo.
Terapias asistidas con animales

Bajo este marco se incluyen las terapias que utilizan animales (perros, delfines, caballos..) para mejorar las
dificultades que tienen los nifios con autismo.

Grado de evidencia cientifica

En la revision de GETEA concluyen que este tipo de terapias puede ser agradable para los nifios con y sin
TEA pero no encuentran ninguna evidencia cientifica de resultados. El grupo de Canad4, si refiere un estu-
dio de terapia con caballos donde se encontraron mejoras a nivel social.

5.1.2.- Tratamientos farmacolégicos:

No existe ningiin medicamento especifico para el autismo pero si que se han probado medicamentos para tratar sin-
tomas concretos y/o trastornos que pueden acompaifiar al TEA. El objetivo que persiguen es mejorar estos sintomas
o trastornos para que el nifio pueda beneficiarse del tratamiento psico-educativo que reciba. En cualquier caso, el
médico debe valorar junto con los profesionales responsables del tratamiento psico-educativo, la instauracién de
la medicacion sobre todo teniendo en cuenta los efectos secundarios no deseados.

Segtin la revisién del Grupo GETEA (Fuentes, j. et alt (2006)), la Risperidona (psicofdrmaco) se ha visto eficaz
en el tratamiento de los trastornos comérbidos en los nifios con TEA como dificultades de atencién, hiperactividad,
comportamientos disruptivos, obsesiones y compulsiones. En la medida que estos trastornos pueden dificultar
el aprendizaje y la integracion del nifio en su contexto, esta medicacidn puede ser beneficiosa. No obstante debe
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valorarse la edad del nifio, los efectos secundarios y el momento escolar en el que se encuentre.

Se considera adecuada la utilizacién de Inhibidores selectivos de la recaptacion de serotonina ya que muchas
personas con TEA presentan hiperserotoninemia y sintomas similares a los trastornos obsesivo-compulsivos. Se
ha comprobado la eficacia de este tipo de medicacién para la reduccidn de pensamientos obsesivos y comporta-
mientos repetitivos y ritualistas, la ansiedad y la agresividad en personas adolescentes y adultas con TEA, aunque
su efecto no se ha demostrado en la infancia.

En personas con TEA donde se observe también un trastorno de déficit de atencidn/hiperactividad (TDA/H) el tra-
tamiento con estimulantes (en concreto, metilfenidato) parece disminuir las estereotipias y el lenguaje inapropiado.

5.1.3.- Métodos, Tratamientos o Intervenciones con bajo nivel de evidencias
o directamente no recomendables

Finalmente, mostramos una lista de tratamientos sin evidencias empiricas de sus resultados y referenciados como
tales en (FUENTES, J. et al. 2006):

Comunicacion facilitada

Lentes de Irlen

Macrobidticos

Método Doman-Delacatos

Psicoanadlisis (hipétesis “madres frigorifico” o cualquier forma psicoanalitica)
Quelacion (Chelation therapy) o terapias que actian sobre los niveles de mercurio
Quinesiologia aplicada (Osteopatia Craneal)

Secretina

Terapia antimicdtica

Terapias asistidas con animales

Otra lista de terapias de eficacia dudosa (SHUTE, N. 2010):

Dietas sin gluten ni caseina
Inmunoglobulinas

Vitaminas y suplementos
Células madre

Lupron

Terapia de integracién sensorial
Céamara de oxigeno hiperbarico
Quelacién

Secretina

Ante cualquier informacién sobre un método y su eficacia, es recomendable acudir a los profesionales y pedir
su opinién. Muchos de estos métodos se publicitan en la red o en otros medios aludiendo a estudios empiricos o
estudios cientificos que demuestran su eficacia. Para la revision que aqui se ha presentado, se consideré que los es-
tudios debian haberse publicado en revistas cientificas independientes con un consejo editorial lo suficientemente
exigente como para avalar con su nombre los resultados publicados. Se desestimaron por ejemplo, autopublicacio-
nes en las que nadie ejerce ningtin control sobre la veracidad de lo que alli se pudiera decir.

5.2. Modelo de Intervencion del CUDAP

(Centre Universitari de Diagnostic i Atencié Primerenca)

El equipo de profesionales del CUDAP, bajo la direccion del Dr. Francisco Alcantud, ha desarrollado un modelo
de intervencion ecléctico en el que se intenta sumar los efectos positivos de diferentes principios educativos y/o
terapéuticos que a lo largo de los afios ya han evidenciado su eficacia, alguno de los cuales se ha descrito anterior-
mente.

El primer principio basico es que el método de trabajo se debe adaptar a las caracteristicas del nifio con TEA y su
familia y no al contrario. Este principio obliga a una Planificacion Centrada en la Persona (PCP) o en la familia
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(PCF) segtin los casos.

El segundo principio bdsico es que la evaluacién y la intervencién forman un conjunto indisoluble por lo que em-
pezaremos siempre con una evaluacién del estado inicial del nifio, periddicamente (cada 6,9 o 10 meses y como
minimo una vez al afio) se realizard una nueva evaluacion que permitird redisefiar los objetivos de la intervencion.
Para la evaluacion de los nifios con sospecha de TEA o con TEA confirmado se utilizardn los instrumentos psico-
métricos de mayor prestigio y reconocimiento internacional (Diez-Cuervo, A. et alt (2005)).

Figura 6 Situacién estructurada de juego para la evaluacion y diagnéstico por observacién (ADOS).

Después de la evaluacion inicial de las competencias del nifio y de los recursos de la familia, se debe consensuar
cudl o cudles son los objetivos a conseguir. Aunque la intervencion se planifique para incrementar las competen-
cias en las dreas afectadas donde el nifio/a con TEA tiene mayores dificultades, se desarrollard siempre desde sus
centros de interés y potenciando a su vez las competencias ya adquiridas.
Los objetivos generales dada la edad de intervencion en el centro seran:

1.- Incrementar la flexibilidad cognitiva, de imaginacién y simbolizacion.

2.- Mejorar su comunicacién y el lenguaje.

3.- Desarrollar habilidades sociales.

4 .- Mejorar el comportamiento adaptativo.

Para conseguir estos objetivos, se plantea la intervencion siguiendo las siguientes pautas o principios en la inter-
vencion con el nifo/a:
a)Intervencidn individual, adaptada a las caracteristicas y necesidades del nifio/a.
b)Cooperacién de los padres/madres con la finalidad de extender las habilidades y competencias alcanzadas
en la sesion individual al contexto familiar en primer lugar y al contexto social inmediato, en segundo lugar.
c¢)Se organizaran sesiones de grupo en funcién de las caracteristicas de los nifios para potenciar las habilida-
des sociales.
d)El centro de interés de inicio en las actividades serd siempre el juego para progresivamente introducir metas
o tareas mas complejas.
e)Se utilizan técnicas de modelado conductual, andamiaje y en general aprendizaje mediado siempre con
refuerzo positivo (apoyo conductual positivo).

™ W

Figura 7 La relacion entre el nifio y el terapeuta debe ser siempre positiva.

2 La PCP es un conjunto de principios que intentan facilitar a las familias y personas que tienen algtin tipo de discapacidad o trastorno del desarrollo, el acceso a
los apoyos y servicios que necesitan para alcanzar una mayor calidad de vida basdndose en sus propios valores y preferencias
(http://www.diputaciondevalladolid.es/extras/as_talleres_documentacion/articulo_pcp.pdf)
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f) El entorno de trabajo estard siempre estructurado siguiendo la filosofia TEACCH utilizando claves visuales
para su identificacion. Ademads las tareas a realizar quedardn programadas y sefializadas por medio de pa-
neles de anticipacion.

Figura 8 Ejemplificacion de sefializacién, tableros de anticipacion y estructuracién de tareas.

2)En los nifios no orales o con problemas de lenguaje se utilizardn Sistemas de Comunicacién Aumentativa
o Alternativa utilizando preferentemente el sistema de comunicacion por intercambio de imdgenes PECS.
Cuando sea necesario, se utilizard también habla signada como apoyo para conseguir la comunicacion.

h)Uso de las nuevas tecnologias para potenciar habilidades concretas, atenciéon, memoria, comunicacién o de
forma lidica como refuerzo.

Figura 10 Ejemplos de uso de las nuevas tecnologias.

El modelo de actuacién del CUDAP no estd cerrado, permanece abierto con la finalidad de ser sensibles a la apa-
ricién de nuevas técnicas o nuevos conocimientos que nos permita mejorar nuestra intervencion.

A su vez, uno de los ejes fundamentales de actuacién es la colaboracion de la familia, en particular de los padres/
madres en el proceso de intervencién. En el domicilio familiar o en la guarderia o centro escolar al que asista el
nifio debe existir una perfecta coordinacién para conseguir un efecto multiplicador de la intervencion.

Figura 11 Las visitas domiciliarias son una herramienta fundamental para conseguir la colaboracién de los padres/madres.
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Los objetivos del modelo de intervencién del CUDAP con respecto a los padres/madres o tutores de los nifios
afectados de TEA son los siguientes:
a)Conseguir la mdxima implicacién y adherencia a la intervencién psicoldgica o educativa desarrollada con
su hijo/a.
b)Disminuir el estrés generado por el proceso de evaluacién y diagndstico.
¢)Incrementar la resiliencia de los miembros de la familia.
d)Acompaiar /orientar en la readaptacién familiar

Para lograr estos objetivos, se realizan las siguientes acciones:
1.Visitas domiciliarias con la finalidad de evaluar el entorno y consensuar los cambios y modificaciones
oportunas para adecuarlo al nifio/a.
2.Apoyo y orientacidn en sesiones terapéuticas individuales o familiares con la finalidad de ensefiarles a ma-
nejar el estrés y la ansiedad si se produce.
3.Apoyo y orientacién en sesiones de grupo (escuela de padres) dando pautas de comportamiento en la edu-
cacion de los niflos/a con TEA y sus hermanos si los hay.

Todas estas medidas y otras, pueden darse en el mismo centro o si se requiere por la intensidad necesaria, derivar
hacia otros profesionales o servicios.

5.3. Cuidado con las estafas

Desgraciadamente, como en todo, existe gente que se aprovecha del dolor y la desesperacion de los padres, ofre-
ciendo tratamientos novedosos y hasta curas milagrosas, las cuales terminan siendo solo una estafa.

Existen otras personas que tienen los conocimientos para manejar el autismo pero su ética profesional y la forma
en que extorsionan econdmicamente a los padres los pone en el mismo nivel que los anteriores. Para evitar caer
en manos de uno de estos farsantes y evitar perder el valioso tiempo, basta seguir esta simple lista de consejos:

1. Podéis pedir el titulo de la persona donde demuestre que tiene los estudios que lo acredita profesionalmente.
Verificad que la universidad u organizacién que emite el titulo sea una institucion seria y reconocida y que
el profesional tenga experiencia en el campo. No por el hecho de estar titulado significa que sabe como
intervenir con su hijo/a.

2. Aunque vaya en contra de vuestras creencias, ningln espiritista, religioso, mentalista o brujo podrd hacer
algo por vuestro hijo/a.

3. Verificad que el tratamiento sea avalado por el Colegio de Psiquiatria, Psicologia, Neurologia y/o Pediatria.
No confiéis en los “investigadores™ y/o “cientificos” andnimos. Aunque os presenten muchos testimonios,
pedid ver investigaciones cientificas que acrediten dicho tratamiento. Consultad las revistas cientificas.

4. No existe medicamento que cure a vuestro hijo/a, algunos medicamentos pueden mejorar su condicién.
Ademéds el hecho que diera resultado con otro nifio/a, no garantiza nada.

5. Nunca administréis medicamentos sin la prescripcién de un médico titulado. Si creéis que dicho medica-
mento puede tener reacciones secundarias o pudiese causar algin dafio, buscad una segunda opinién.

6. Documentaros sobre los tratamientos que os ofrecen y pedid referencias.

7. Tenéis todo el derecho de saber lo que le estdn haciendo a vuestro hijo/a. Si evitan que vedis la terapia o
bien, no os involucran o informan constantemente sobre los avances, correis el riesgo de que la persona os
estafe ya sea alargando el tiempo de la consulta o bien haciendo algo indebido con el nifio/a.

8. Ser precavidos con los nuevos descubrimientos, especialmente si no se han realizado las debidas pruebas
que garanticen la seguridad de vuestro hijo/a. No aceptéis palabras como: “con tu hijo/a debéis intentarlo
todo”, son s6lo argumentos para lograr vender el producto.

9. Las personas con ética profesional muestran resultados y no tratan de convencer a través de frases senti-
mentales.

10. Cada nifo/a es diferente y es imposible determinar en cuanto tiempo extinguird ciertas conductas o adqui-
rird habilidades. Evitad a aquellos que garantizan resultados a una fecha determinada.

5.4. Intervenciones para personas con TEA en Valencia

En general todos los centros de Atencion Temprana tienen el equipo profesional y técnico para poder atender a
nifios con TEA. No obstante como hemos recomendado que los profesionales deban tener una formacién espe-
cializada listaremos seguidamente aquellos que reciben subvencion de la Conselleria de Sanidad de la Generalitat
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Valenciana, para un programa de intensificacién del tratamiento, dado que es requisito para ello evidenciar la
mencionada formacidn.

CLINICA UNIVERSITARIA — UNIVERSIDAD CATOLICA:
C/. Guillem de Castro, 46y 67

46001 Valencia

TIf.: 96 392 06 94

ATTEM: http://www.attem.com/
C/ Peris Brell, 66

46022 Valencia

TIf.: 96 35592 22
attem@attem.com

CEDIN: http://webs.ono.com/cedin/
C/ Salvador Pau, 38, bajo-dcha.
46021 Valencia

TIf.: 96 328 34 07

cedin@ono.com

MIRA’M: http://fundaciomiram.org/index.php
C/Rugat 4,6y 8.

46021 Valencia

TIf.: 963 20 90 70

info@fundaciomiram.org

PSICOTRADE: http://www.psicotrade.com/login/index.php
C/ Islas Canarias, 20

46023 Valencia

TIf.: 96337481

RED CENIT: http://www.psico.org/centro-3830
46020 Valencia

TIf.: 963 601 616

secretaria@red-cenit.com

También tenemos a nuestra disposicion otros gabinetes privados. En los siguientes enlaces podréis encontrar psi-
c6logos en Valencia que pueden llevar a cabo alguna de las terapias comentadas, pero lo mas recomendable es
ponerse en contacto con las asociaciones de nuestra ciudad para que os ofrezcan mayor informacién sobre el tipo
de intervenciones de los profesionales. En el apartado de recursos podréis encontrar informacion sobre ellas.

http://www.psico.org/psicologos/Valencia
http://www.psicologosdevalencia.com/problemas/autismo.html

5.5. Preguntas mas frecuentes

cHay medicamentos para el autismo?

No existen todavia medicamentos especificos que influyan directamente en los sintomas del autismo. Sin embargo,
se administra medicacién psicotrdpica a una parte significativa de este colectivo (entre un 30% y un 50% segtin
los datos de diferentes programas nacionales o extranjeros) para tratar de disminuir otros problemas que la persona
pueda tener; con la esperanza de conseguir que su efecto les permita participar y beneficiarse de otras terapias
(pedagégicas, psicosociales, lidicas...) o mejore su calidad de vida.

Las guias consensuadas internacionalmente recomiendan administrar los ISRS (inhibidores selectivos de recapta-
cion de la serotonina, como la Fluoxetina), para los sintomas de ansiedad, depresion y/o trastorno obsesivo-com-
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pulsivo. Recientemente se ha sefialado que, en el caso de nifios/as con trastorno depresivo, se produce un ligero
aumento de ideacién suicida - 4% versus 2% con placebo — en la fase inicial de la terapia, por lo que se recomienda
una vigilancia adecuada en el comienzo del tratamiento. En la poblacién con autismo se han administrado estos
productos para intentar disminuir los comportamientos repetitivos o ritualistas, aunque no existen estudios con-
trolados al respecto.

Durante muchos afos se utilizaron los antipsicéticos conocidos como “tipicos” o tradicionales, para tratar la exci-
tabilidad o comportamiento violento asi como para disminuir las estereotipias en el autismo. Sin embargo, su uso
ha ido disminuyendo ante la aparicién de efectos secundarios molestos y la disponibilidad de nuevos medicamen-
tos.

Se cuenta con dos estudios prestigiosos, realizados con todas las garantias metodoldgicas, en esta poblacion; estu-
dios generados por el RUPP Autism Network del Instituto Nacional Norteamericano de Salud. El primero de ellos
ha comprobado que la irritabilidad presente en los nifios con autismo es tratable con un farmaco — la Risperidona
— que la mejora, hasta el punto de tener un impacto positivo en la vida general del nifio. El seguimiento posterior ha
mostrado que los avances se mantienen al ailo y medio; que el suspender el fairmaco hace que recurra el problema
y que no aparecen problemas no identificados de efectos secundarios — a excepcidn, principalmente, del aumento
de peso que se presenta, si lo hace, desde el inicio. El segundo estudio, recientemente presentado aunque atn no
publicado, demuestra que el Metilfenidato — medicamento utilizado con alta eficacia en los niflos con Trastorno
de Déficit de Atencion con y sin Hiperactividad — puede ser administrado en la poblacién con autismo siempre
que ambos trastornos ocurran asociadamente. Hay que sefialar que a diferencia de la poblacién sin autismo que
tolera favorablemente este farmaco; en el caso del autismo hay que suspender el tratamiento el 20% de las veces
por la aparicién de marcada irritabilidad. Muchos otros fairmacos se estdn ensayando en estas personas y se puede
anticipar que nuevas investigaciones aporten alternativas terapéuticas nuevas, asi como datos farmaco-genéticos
que orienten sobre el perfil genético de las personas que van a responder mds favorablemente a los medicamentos.

La administracion de estos farmacos — a excepcion de los antiepilépticos para las convulsiones — requiere frecuen-
temente su uso “fuera de prospecto”; esto es, la hoja informativa del medicamento frecuentemente no incluye en
su autorizacidn oficial o bien el problema del autismo o la edad del paciente o el problema a tratar. En tanto que,
frecuentemente, la persona con autismo no posee la capacidad para transmitir los efectos (positivos y negativos)
que percibe con un medicamento, es obligatorio el seguir un proceso cuidadoso, con participacién informada de las
personas de su entorno, revisiones frecuentes y valoracién cuidadosa del efecto de la farmacoterapia.

;Qué garantias ofrecen las terapias alternativas?

Numerosas terapias han sido propuestas a lo largo de los afios para “tratar” el autismo. Algunos profesionales han
sugerido el uso de animales (caballos, delfines) sin demostrar que tengan un impacto especifico en este trastorno.
También se ha propuesto la musicoterapia, la fisioterapia o el arte, como maneras de tratar el trastorno. Se puede
decir que estos enfoques pueden ser gratificantes (o desagradables) para el paciente que los practica y mantener
que ofrecen situaciones para favorecer la socializacién y la comunicacién, pero, fuera de estos posibles efectos
inespecificos, no existe garantia comprobada de su eficacia terapéutica.

Otro grupo de terapias parten de convicciones no justificadas cientificamente como el plantear que el problema
radica en una ambivalencia para establecer el vinculo emocional (proponiéndose entonces la denominada terapia
del abrazo forzado); un conflicto defensivo del nifio frente a su entorno (recomendandose en esta vision el trata-
miento psicoanalitico del nifio o de sus padres) o una alteracién de la percepcion sensorial auditiva (plantedndose
entonces un tratamiento de estimulacién auditiva con musica cldsica o con otros sonidos). Debe insistirse que estos
tratamientos no concuerdan con los conocimientos actuales sobre el autismo; generan frecuentemente expectativas
injustificadas de curacién y son muy costosos, por lo que cabe exigir que, antes de recomendar su uso, aquellos que
los proponen y sus defensores, aporten evidencia cientifica que justifiquen su légica y su eficacia.

Existe un colectivo de profesionales y de familias que arguye que las dietas, en general libres de caseina y de
gluten, mejoran alguno de los sintomas de los pacientes. Estas dietas, en si, no son peligrosas, pero son dificiles
de aplicar consistentemente y requieren del apoyo de una persona especializada en nutricion (a fin de garantizar
el aportar los nutrientes necesarios para el crecimiento y el desarrollo del nifio). La teoria subyacente a sus expli-
caciones (una supuesta excesiva permeabilidad del intestino de estas personas que permitiria el paso de sustancias
toxicas que posteriormente pasarian de la sangre al cerebro) no ha sido demostrada. Los estudios experimentales
sobre las dietas no son concluyentes: en algunos casos se encuentra una mejoria del comportamiento y del bien-
estar personal; en otros se ve lo contrario o, en muchos, los resultados son mixtos. Cabe recordar la necesidad de
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mantener la visién de que en el espectro del autismo coinciden personas muy diversas y que resulta inadecuado
el plantear que un sistema tan concreto y especifico de tratamiento, que ademds no demostrado la validez de sus
hipétesis, vaya a ser universalmente ttil. El criterio actualmente aceptado es que una dieta restrictiva, libre de
algun o algunos nutrientes, debe instaurarse sélo cuando la persona con autismo padece alergia y/o sensibilizacion
documentada con las exploraciones especificas a nutrientes concretos, y no sélo por el hecho de presentar autismo.

Otros tratamientos son peligrosos 0 merecen una reprobacion ética. En algunos paises se estdn aplicando trata-
mientos como la administracion de extractos animales de toxicidad desconocida; compuestos quimicos como la
secretina; inmunoterapia; dosis masivas de vitaminas que pueden generar efectos secundarios considerables, etc.
En el esfuerzo de hacer lo imposible para ayudar a estos nifios, algunas familias buscan continuamente nuevos
tratamientos, e internet, al igual que es una fuente importantisima de conocimiento e intercambio, contribuye a una
distribucién no controlada de sus argumentos. En medicina, para ser aceptado como un tratamiento reconocido, se
deben completar estudios metodolégicamente sélidos, que han de ser revisados por agencias autorizadas y replica-
dos por otros equipos no directamente interesados en la terapia propuesta. Los sistemas alternativos de tratamiento
frecuentemente confunden “conviccion personal” con demostracion cientifica.

Guia de buena préctica para el tratamiento de los trastornos del espectro autista.
Revista de Neurologia 2006:
http://www.revneurol.com/sec/resumen.php?or=web&i=e&id=2005750

Modelos de intervencion en nifios con autismo.
Revista de Neurologia 2010.
http://www.neurologia.com/pdf/Web/50S03/bdS03S077 .pdf

Articulos en espafiol. Espectroautista.info
http://espectroautista.info/bibliograf%C3%ADa/idioma-espa%C3%B 1ol

En busca de una cura para el autismo. Revista Investigacion y Ciencia.
http://www.apnav.org/docs/alternativas.pdf
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6. Recursos que tenemos a nuestro alcance

6.1. Asociaciones en Valencia

Las asociaciones servirdn de gran apoyo para las familias. En Valencia hay dos asociaciones grandes, que cobran
diferentes cantidades anuales y ofrecen distintos servicios.

Nombre: ASPAU (Asociacion Proyecto Autista)

Direccion: Pasaje 25 de Abril n° 6, 24%, 46970 Alaquas (Valencia)
Telfs.: 687 764 329 - 617 200 208 Fax: 96 151 62 26

Web: http://www.aspau.blogspot.com/

Correo electrénico: socios@proyectoautista.org

Programas:
- Acogida:
ASPAU tiene disefiado un plan de acogida para los nuevos padres, con entrevistas y visitas familia-

res de otras parejas y sus hijos que ya han vivido esta misma situacion y han superado esas primeras
fases tan complicadas, desarrollando una vida personal y familiar satisfactoria.

- Talleres para nifios:

Talleres y actividades de ocio para los nifios y sus familias. Estas actividades varfan en funcién de la
demanda de los socios de ASPAU, de la oferta cultural y lidica de Valencia y su provincia, y de las
distintas convocatorias de organismos, asociaciones, etc.

- Talleres para padres:

Son talleres sobre temas concretos que plantean los mismos socios, pueden desarrollarse entre fami-
lias o con la presencia de expertos en el tema concreto.

- Formacion en TEA:

Anualmente hay como minimo, unas jornadas anuales dirigidas a profesionales y a familias, con
ponencias de reconocidos expertos en el campo de la investigacién, tratamiento e intervencion de
los trastornos de espectro autista, y con un alto indice de participacion.

Nombre: APNAYV (Asociacion Valenciana de Padres de Autistas)
Direccién: C/ Doctor Zamenhoff, 41, 46008 Valencia

Telf.: y Fax: 963 842 226

Web: http://www.apnav.org/sede/

Correo electrénico: asociacion@apnav.org

Actividades y servicios:
¢ Asesoramiento:

Cuando los recursos de la Asociacién lo permiten, desarrollamos servicios de asesoramiento para
profesionales externos, en los centros educativos que lo soliciten e incluso en el hogar.

* Ocio:
Programa del “Club de ocio”
Programa de piscina
Programa vacaciones
Servicio de canguros
* Escuela de familias
La escuela de padres es una de las actividades mds importantes de la Asociacion. Se celebra una vez
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al mes, sdbado por la tarde, en los locales de la Fundacién de la Solidaridad y del Voluntariado (c/
Fuencaliente n° 1 de Valencia). Con el fin de que los padres puedan acudir, se organiza una actividad
de ocio para los hijos durante las horas que dura la sesién (normalmente de 17 a 19:30 horas).

¢ Eventos:

Constantemente se organizan eventos que permiten recaudar fondos para los programas y activida-
des.

¢ Centro de dia:

El centro de dia “Angel Riviere” de APNAV se encuentra en Masias (municipio de Moncada), en la
calle Camino Viejo de Bétera n° 15.

El centro de dia se constituye como una entidad de formacién adaptada, que se caracteriza por estar
organizada teniendo presente las caracteristicas de la poblacién a la que atiende, personas afectadas
de autismo y que presentan alteraciones psicoldgicas.

Todo esto determina el programa de instruccion individual que posibilita a la persona con autismo:
- El desarrollo de habilidades motrices y motricidad fina.

- La adquisicién de habilidades y desarrollo de aptitudes creativas

- La adquisicién de habilidades y destrezas pre-laborales y laborales.

- El desarrollo de aptitudes para la resolucién de problemas.

- El desarrollo de habilidades integrativas de los aprendizajes.

6.2. Ayudas y Subvenciones

A continuacién presentamos algunos tramites que son recomendables solicitar:
It i i L rechos qu ¢l derivan:

La valoracion de la discapacidad expresada en porcentaje, se determinard mediante la valoracion fisica, psiquica o
sensorial de la persona con presunta discapacidad, como en su caso, de los factores sociales complementarios que
les afecten. Este cometido lo llevan a cabo los E.V.O. (Equipos de Valoracién y Orientacién) compuestos por un
Médico, Psicélogo y Trabajador Social en todo el territorio espafiol.

Se considerard la existencia de discapacidad cuando, a consecuencia de las valoraciones efectuadas, se alcance un
grado igual o superior al 33 por 100 de la misma. A partir de este momento la persona obtendra el certificado de
discapacidad que es el documento oficial expedido por la Administracion publica valido en todo el territorio nacio-
nal mediante el cual se acredita la condicion (Temporal o definitiva) de la discapacidad. Hay que tener en cuenta
que se tiene que hacer una renovacion cada cinco afios.La solicitud de reconocimiento, declaracion y calificacion
del grado de discapacidad permite al ciudadano el acceso a los beneficios, derechos econémicos y servicios que
los organismos publicos otorgan.

Mads informacion:
http://www.seg-social.es

Informe médico a efectos de solicitud de reconocimiento de discapacidad:
http://www.gva.es/downloads/publicados/IN/22107_BI.pdf

Solicitud para la valoracién del grado de discapacidad:
http://www.gva.es/downloads/publicados/IN/22021_BI.pdf

Asignacion economica por hijo o menor acogido a cargo:

Asignacién econémica que se reconoce por cada hijo o menor acogido a cargo del beneficiario, menor de 18 afios
o mayor afectado por una discapacidad igual o superior al 33%.

La cuantia de la asignacién econdmica es distinta segtin la edad y el grado de discapacidad del hijo o menor acogi-
do a cargo. Para hijos o menores acogidos menores de 18 afios con una discapacidad igual o superior al 33% son
1000,00 euros anuales por hijo (250,00 euros trimestrales). No se exige en estos casos limite de recursos econo-
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micos al tratarse de un discapacitado.

Mas informacion:
http://www.seg-social.es/prdi00/groups/public/documents/binario/41083.pdf
http://www.seg-social.es/Internet_1/LaSeguridadSocial/index.htm

Prestaciones Economicas Individuales (PEI)

Son medidas dirigidas a facilitar la autonomia personal a personas con problemas motores o sensoriales, propi-
ciando el mantenimiento en el propio entorno familiar y social, incrementando su autonomia y favoreciendo sus
relaciones y la integracién en la sociedad. Las ayudas para el desarrollo personal son:

- Ayudas técnicas y productos de apoyo.

- Ayudas destinadas a la eliminacidn de barreras arquitectdnicas en el interior de la vivienda y la adaptacién

funcional del hogar.

- Ayuda para la adaptacién de vehiculos.

- Ayuda para el transporte.
Las ayudas tienen cardcter subsidiario respecto de otras que puedan recibirse.

Mas informacion:
http://www.docv.gva.es/datos/2011/01/14/pdf/2011_248 .pdf
http://www.bsocial.gva.es/portal/portal ?docid=14043

ertificado de familia numerosa en caso de tener otro hijo (v en ese caso, descuentos en entradas, reduccion del

IBI de la vivienda habitual, desgravacion del impuesto de circulacion,...)

Mas informacion:
http://www.gva.es

Exencion del impuesto de matriculacion

Los vehiculos matriculados a nombre de una persona con el certificado de discapacidad con un grado igual o supe-
rior al 33 %, independientemente de que su coche esté adaptado o de la potencia del mismo, serdn exentos de este
impuesto, tanto los conducidos por el propio discapacitado como los destinados a su servicio, siempre que esté a
nombre del discapacitado.

Mas informacion:
http://www.valencia.es

Tarjeta SIP de persona con discapacidad para acceder a la medicacion gratuita (imprescindible el certificado de

discapacidad), tarjeta SIP de accesibilidad preferente.

La conselleria de Sanitat, ha concedido a las personas con autismo la tarjeta SIP de accesibilidad preferente para
agilizar el acceso y la atencién en los servicios sanitarios de estos pacientes y sus familiares. El distintivo de Acom-
pafiamiento, Accesibilidad y Apoyo (AA) se incluye en la tarjeta SIP.

Prestaciones de la Seguridad Social. Asistencia Sanitaria y Prestacién Farmacéutica (ASPF)

Prestacion sanitaria y farmacéutica, y dispensacién gratuita de medicamentos para la persona con discapacidad
que no sean beneficiaria de la asistencia sanitaria y farmacéutica del Régimen general o Regimenes Especiales de
la Seguridad Social.

Mas informacion:

Real Decreto 383/1984, de 1 de febrero, por el que se establece y regula el sistema especial de prestaciones sociales
y econdmicas previsto en la Ley 13/1982, de 7 de abril, de integracién social de los minusvalidos.

Ley de dependencia

Los/as Trabajadoras Sociales del Servicio Municipal de Atencién a la Dependencia realizan la tarea de informa-
cion y orientacién sobre el procedimiento y el recurso o prestacion mds adecuado antes de presentar la solicitud.
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Se recopilard toda la documentacién necesaria para la remision de la solicitud, en funcién del recurso o prestacion
elegido por el/la solicitante, se elaborara el informe de entorno y se enviard todo junto a Area de Dependencia.

Mas informacion:
Decreto 18/2011, de 25 de febrero, del Consell, por el que se establece el procedimiento para reconocer el derecho
a las prestaciones del sistema valenciano para las personas en situacién de dependencia.

http://www.docv.gva.es/datos/2011/03/02/pdf/2011_2475 pdf
http://www.bsocial.gva.es/portal/portal 7id=LD

http://www.dependencia.imserso.es/dependencia_01/index.htm

Ley del patrimonio protegido

La finalidad de la Ley de Patrimonio Protegido es permitir la designacién de unos bienes precisos (dinero, inmue-
bles, derechos, titulos, etc.) para que con ellos, y con los beneficios que se deriven de su administracion, se haga
frente a las necesidades vitales ordinarias y extraordinarias de la persona con discapacidad. De esta forma, los
padres, sin tener que efectuar una donacion (que tiene un mayor coste fiscal), ni una venta, y sin tener que esperar
a trasmitir los bienes por disposicion hereditaria, pueden vincular determinados bienes a la satisfaccién de las ne-
cesidades vitales de la persona con discapacidad.

Es aplicable a personas con discapacidad intelectual igual o superior al 33 por ciento y personas con discapacidad
fisica o sensorial igual o superior al 65 por ciento.

Mas informacion:

Ley 1/2009, de 25 de marzo, de reforma de la Ley de 8 de junio de 1957, sobre el Registro Civil, en materia de
incapacitaciones, cargos tutelares y administradores de patrimonios protegidos, y de la Ley 41/2003, de 18 de no-
viembre, sobre proteccion patrimonial de las personas con discapacidad y de modificacién del Cédigo Civil, de la
Ley de Enjuiciamiento Civil de la normativa tributaria con esta finalidad.

Avyudas para la adquisicion de equipos y tecnologia de la informacion y la comunicacion especificos para el
acceso a la Sociedad de la Informacion de personas con discapacidad, Favoreciendo su inclusion digital (AC-
CESTIC).

Son ayudas econémicas para la adquisicidn de equipos y tecnologia innovadora adecuados para facilitar el acceso
a la sociedad de la informacion de las personas con algin tipo de discapacidad, en aras de conseguir su integracion
social, evitando su exclusion digital y mejorando, con ello, su calidad de vida. Es importante que sepdis que pri-
mero hay que comprar el equipo y después presentar la factura para la devolucién del importe.

Mas informacion:
http://www.gva.es

Avyudas para la mejora de las condiciones de accesibilidad al medio fisico, a través de la eliminacion de barreras
arquitectonicas, urbanisticas y de la comunicacion para personas con discapacidad para el ejercicio 2011.

El objeto de esta ayuda es la financiacion de los gastos derivados de la eliminacién de barreras arquitecténicas,
urbanisticas y de la comunicacién que faciliten a todas las personas, la accesibilidad a los espacios existentes con
anterioridad al dia 24 de junio de 2004, y edificios de publica concurrencia existentes con anterioridad al dia 9 de
junio de 2004, asi como la elaboracién de planes especificos de actuacion para la accesibilidad en los municipios
y la adaptacion de las playas que permitan su uso y disfrute por parte de todos los ciudadanos.

Mas informacion:
http://www.gva.es

nisterio de Trabajo y Asuntos Sociales.

http://www.isciii.es/htdocs/centros/enfermedadesraras/enfermedadesraras/documentos/er_bfisc.pdf
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6.3. Bibliografia para familias: guias, novelas y cuentos

ALONSO, M.J. (2008) Los derechos del nifio con discapacidad en Espaiia. Cermi. Editorial Cinca.

Estudio de los derechos del nifio con discapacidad con una perspectiva global, con un andlisis sistemdtico, critico,
que ordene la normativa existente desde la 16gica de la vida del nifio con discapacidad. Los derechos del nifio con
discapacidad son reconocidos en las normas de cardcter estatal y autondmicas, unas veces en las dirigidas a todos
los ciudadanos en general, otras en las dirigidas a la infancia y otras en las dirigidas a las personas con discapaci-
dad.

http://www.infodisclm.com/documentos/infantil/390 1 Derechosdelnio.pdf

ALONSO, J. (2005) ;Mirame! Forma de ser y Forma de actuar./;Esciichame! Relaciones sociales y
Comunicacion./;Atiéndeme! Ocio y Aprendizajes. Editorial CEPE.

Los tres titulos nos permiten entender y acercarnos al mundo de Andrés, un caso real diagnosticado de trastorno
generalizado del desarrollo.

ALONSO PENA, J. R. (2004) Autismo y Sindrome de Asperger. Guia para familiares, amigos y profesionales.
Salamanca: Editorial Amaru.

Recoge de una forma practica y sencilla, el conocimiento actual sobre el autismo y el sindrome de Asperger. Re-
visa y expone lo que se sabe sobre sus posibles causas, los tratamientos que se aplican en la actualidad, y como
ayudar no s6lo a la persona con autismo, sino también a su familia y el entorno.

BARON-COHEN, S.y BOLTON, P. (1998). Autismo: una guia para padres. Madrid: Alianza Editorial.

Esta exposicién sobre el autismo se dirige fundamentalmente a padres de nifios con dicho trastorno, explicando
con claridad las causas del mismo, los procedimientos de diagnéstico, las caracteristicas de los nifios con autismo y
los tipos de terapia que se emplean. Ademads, el texto incorpora una guia de recursos con direcciones, asociaciones
de investigacidn, de padres, etc., y una bibliografia basica sobre el tema.

BERMAN, S. (2010). La mujer que buceé dentro del corazon del mundo. Lugar: Editorial.

Novela poética sobre la historia de una joven con Sindrome de Asperger, brillante, que aporta sugerentes ideas para
transformar la industria atunera de la que son propietarias su tia y ella. De como Karen evoluciona de una nifia
salvaje, afectada de mutismo, a convertirse en toda una magnate del sector de la pesca del attn.

Lo mads interesante es el retrato interior de la protagonista, Karen, inocente, salvaje, rebelde, fascinada con el mun-
do que la rodea; nadie sabe de dénde viene y, lo que es peor, dénde va. Es torpe para desempeiiar ciertas tareas,
pero un sorprendente genio para otras. Y es que Karen tiene “tres incapacidades que son sus mayores virtudes’: no
sabe mentir, no se preocupa por lo que no existe y sabe lo que sabe y lo que no.

Esta novela es un estudio psicolégico del ser humano que invita a una constante reflexion. Asi, a través de Karen,
la autora refleja la aplastante tendencia del hombre a fantasear. “Creo que esa es una de las contribuciones del
autismo que debemos aprender: la literalidad; las cosas son lo que son y no son lo que no son.” Sabina Berman.

BERRIDO, L. (2007) Soy un niiio con Trastorno Generalizado del Desarrollo y me gustaria que conocieras un
poco mds mi forma de ser y aprender. Asociacion BATA.

Presentacion esquemadtica de caracteristicas de los TGD y de estrategias para la integracion de los nifios que los
padecen.

http://espectroautista.info/ficheros/publicaciones/soy-un-nino-con-TGD .pdf

BROCK, C. (2008). Mi famillia es diferente: Cuaderno de actividades para hermanos y hermanas de nifios con
autismo o sindrome de asperger”. Autismo Burgos.

Cuaderno de actividades que contiene dibujos, espacios para dibujar, frases, juegos y puzzles... La finalidad de
estas tareas practicas e interactivas es favorecer la comprensioén del hermano con autismo o sindrome de asperger.
Va dirigido principalmente a hermanos entre 5 y 8 afios, pero puede ser utilizado también por otros familiares
(primos, abuelos,...) y por otros colectivos (colegios, grupos de ocio,...).

CUADRADQO, P.y VALIENTE, S. (2005). Nifios con autismo y TGD. ;Cémo puedo ayudarles? Madrid: Edi-
torial Sintesis.
Este libro explica de forma clara y sencilla lo que se entiende por autismo, espectro autista, Asperger, trastorno
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generalizado del desarrollo, etc., cémo se manifiestan en las distintas etapas evolutivas del nifio y cudles son las
alteraciones mas frecuentes que pueden aparecer en cada edad. Se trata de una obra que servird de apoyo a los pa-
dres y profesionales ya que aporta estrategias o pautas ttiles de actuaciéon que pueden ayudar al desarrollo de estos
nifios orientando acerca de cémo convivir y mejorar la calidad de vida de los nifios con autismo y de sus familias.

DE CLERO, H. (2008). Mama, ;eso es un ser humano o un animal? Avila: Autismo Avila.
La obra Mamd, ;eso es un ser humano o un animal? ayuda a comprender la forma de pensar de las personas con
autismo.

Al mismo tiempo llena de ternura e inspira un profundo respeto por las personas que presentan este trastorno del
desarrollo, pues explica muchas de las dificultades en las dreas sensoriales y de percepcion. La capacidad de andli-
sis de la autora y su concepto “pensar a partir de detalles” le ha ayudado a comprender no sélo el comportamiento
de los nifios y adultos con autismo, sino con ello, a darles también un trato mas positivo.

Equipo DELETREA (2008) Los niiios pequeriios con autismo. Soluciones prdcticas para problemas cotidianos.
Madrid: Editorial CEPE.

Este libro ofrece a las familias una guia sencilla que les oriente y ayude a mejorar aspectos principalmente relacio-
nados con la autonomia de sus hijos.

FOURNIER, J.L. (2008). ;/Adonde vamos, papd? Barcelona: Destino.

Una pequeia joya, una bellisima carta de amor incondicional, una hermosa leccién de vida. Escrita desde la son-
risa, el estupor, la tristeza, la ternura, la esperanza y el dolor por los que pasa un padre a medida que descubre,
acepta y asume las limitaciones, tanto fisicas como mentales, de sus dos hijos. Un libro extremadamente emotivo
y conmovedor, que huye de la autocompasién y procura decir las cosas por su nombre, revelando una licida com-
presion de lo que supone cualquier tipo de paternidad.

GALLARDO, M. (2008). Maria y yo. Bilbao: Astiberri.

Un aspecto muy importante conocido por maestros, profesionales y padres del aprendizaje de nifios con autismo
es la utilizacién de imdgenes claras y sintéticas que transmitan ideas o situaciones. En este libro, Miguel Gallardo,
acostumbrado a comunicarse visualmente con su hija Maria, quiere transmitirlo a sus lectores como si nosotros
fuéramos ella y a través de sus dibujos entendamos su mensaje simple y breve de una manera inequivoca.

GARZA, J. (2006) Autismo. Manual avanzado para padres. Psicom editores.

Este manual tiene la tinica intencién de guiar a padres de nifios cuyo diagndstico es autismo. Los profesionales del
drea y los docentes podrdn acceder a este manual como una ayuda extra para guiar a los padres. En este manual nos
centraremos principalmente en la técnica de la Modificacién de la Conducta por ser ésta la que mayor aceptacion
ha tenido por parte de padres y profesionales del drea y porque no estd peleada, ademds, con ningtin otro tipo de
terapia.

http://www.comunidad-autista.org/content/category/1/13/30/

Guia de Recursos para Personas con Discapacidad de Valencia.

Segunda guia de recursos para personas con discapacidad en Valencia. Salud y bienestar, legislacion y ayudas, ocio
y cultura, deportes adaptados, asociaciones y fundaciones, educacién y formacion...
http://www.ibertalleres.com/guias/guia_valencia_Il/inicial.htm

Guia Bilingiie de Recursos Sobre Autismo. Autism Society of America.
Guia de recursos sobre autismo de América.
http://www.asdatoz.com/autismResourceGuide.html

HARRIS, S. (2001). Los hermanos de nifios con autismo. Su rol especifico en las relaciones familiares. Narcea
Ediciones.

Este libro es una inestimable guia para comprender cémo el autismo -un mundo lejano, extrafio y lleno de enigmas-
afecta a las relaciones sociales de quienes lo padecen. La autora ofrece una serie de consejos y estrategias para
hacer frente a los trastornos que sufren los hermanos y hermanas de los nifios afectados.

MANOLSON, A. (1995). Hablando nos entendemos los dos. Publicacion del Centro Hanen. Entha ediciones.
Este libro es la guia para padres de nifios con dificultades de comunicacién y de lenguaje , entre los 3 y los 6 afos ,
mds utilizada en el mundo desde hace afios : es la aplicacion de la “ filosofia Hanen “ a las interacciones naturales
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que establecen los padres con sus hijos en su entorno natural, con gran nimero de ejemplos practicos y dibujos
ilustrativos.

MANOLSON, A.; WARD, B.; DODINGTON, N. (2006) Usted hace la diferencia para que su hijo pueda
aprender. Publicacion del Centro Hanen. Entha ediciones.

Es dificil poder ser en todo momento “ El COMPANERO SENSIBLE”. Sin embargo, mientras més pueda serlo,
mds feliz se sentird su hijo y mayores oportunidades tendré para poder aprender.

Este libro le explicard cémo puede aplicar la férmula 3 A: Acepte, Adapte y Agregue, para convertirse en el
compaiiero sensible de su hijo, mientras realiza todo lo que normalmente tiene que hacer durante un dia comun y
corriente.

MARTOS, J. (et al.) (2008). Los nifios pequeriios con autismo: soluciones prdcticas para problemas cotidianos.
Madrid: CEPE.

Este libro ofrece a las familias una guia sencilla que les oriente y ayude a mejorar aspectos principalmente rela-
cionados con la autonomia de sus hijos. Partiendo de sus preocupaciones, de sus dudas e inquietudes a la hora de
enfrentarse a situaciones cotidianas, se han incluido en el libro programas especificos para abordar las dificultades
con el suefio, los problemas de alimentacién y los miedos o fobias que muchos de estos nifios presentan. También
se exponen estrategias Utiles centradas en la enseflanza del control de esfinteres e ideas especificas para estimular
las capacidades de juego.

Dado que la comprensién del trastorno debe ser el punto de partida de todo programa educativo, se inicia esta
guia con una breve explicacion tanto del autismo como de la manera en la que los primeros sintomas comienzan
a manifestarse. S6lo desde esa comprension se puede ajustar nuestra respuesta a las necesidades de estos nifios.
Las personas con autismo son pensadores y aprendices visuales y, por ello, sea cual sea nuestro objetivo educativo,
debemos emplear las imdgenes para ayudarles a comprender y asimilar mejor aquello que les tratamos de ensefiar.
Por esta razoén, se dedica un capitulo a explicar como se deben utilizar los apoyos visuales y cudl es la mejor ma-
nera de aprovechar esa destreza para procesar la informacién visual, tan caracteristica de las personas con autismo.

Con un lenguaje sencillo, lejos de tecnicismos y complicadas explicaciones tedricas, incluyendo abundantes ejem-
plos pricticos y descripciones de casos especificos, se han agrupado en estas paginas algunas de las preguntas mas
frecuentes que realizan los padres de niflos pequefios con autismo.

MARTOS, J. (1984). Los padres también educan. Guia prdctica. APNA.
Manual evidentemente préctico para ayudar a los padres de hijos con trastorno autista y/o trastornos similares.

MILENA, D (et al.)(2008).Un nifio con autismo en la familia. Guia bdsica para familias que han recibido un
diagnostico de autismo para su hijo o hija. Salamanca: Publicaciones de INICO.

Esta guia estd escrita a partir de las preguntas de padres y madres que se encuentran con inquietudes, preocupacio-
nes y dudas ante el momento de recibir el diagndstico de un hijo con Trastorno del Espectro Autista.
http://sid.usal.es/idocs/F8/FD020946/autismo_en_la_familia.pdf

NAZEER, K. (2008). Las marionetas de André: Cinco autistas en el mundo. Barcelona: Alba Editorial.

Con un diagndstico de autismo, Kamran Nazeer ingres6 en 1982 en una escuela de Nueva York pionera en edu-
cacion especial. Tenia entonces cinco afios; ahora es un adulto que escribe articulos politicos y critica literaria, y
trabaja como asesor ministerial del gobierno britdnico. Pero Nazeer se pregunta que habra sido de la vida de sus
antiguos compaiieros de clase, a los que no ha vuelto a ver. Las marionetas de André es un viaje por el presente de
cuatro de esos compafieros y una reconstruccion de los azares y esfuerzos, de las conquistas y fracasos, que han
permitido a unos gozar de una posicion estable, y a otros han abocado a la frustracién y hasta al suicidio.

(2005) No estds solo. Federacion APPS.

Elaborado por un grupo de padres y madres con hijos discapacidad intelectual tiene como objetivo transmitir su
experiencia, compartir sus sentimientos y acompaifiar a otros padres y madres que acaban de conocer la noticia de
la discapacidad de su hijo.

http://www feaps.org/biblioteca/documentos/noestassolo_familia.pdf

PALACIOS, P.y DANIEL, N. (2010). Lucca. Chile: Ocho Libros Editores.
Lucca narra el proceso que Pilar Palacios y Nelson Daniel, los padres del nifio, han vivido como sus padres, desde
que a los 3 afos de edad le diagnosticaron de autismo. El caso de Lucca se narra de manera divertida y muy origi-
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nal. Asi, sus padres, han plasmado en esta novela grifica y de forma muy sencilla los procesos internos de Lucca.
El lector puede sumergirse en la desorientacioén o en la claustrofobia del nifio, experimentando en primera persona
algo parecido a lo que pueda llegar a sentir el nifio.

PAULA, 1.y TORRENTS, J. (2010). El nifio con autismo, otra manera de estar en el mundo: historias de vida
reales. Lleida: Milenio.

La reivindicacién por una comprensién mucho mds real y actualizada del autismo ha llevado a los autores a es-
cribir las historias que conforman este libro. Se trata de procesos vitales que narran, literariamente, realidades y
circunstancias por las que pasan personas con autismo y sus familias. En el proceso de educar a una persona con
autismo conviven ilusiones, expectativas, aprendizajes, relaciones, emociones, reacomodaciones familiares, retos,
conquista diaria, a los cuales se ha querido rendir homenaje. Los cuatro relatos estdn basados en casos y datos
reales, aunque con nombres falsos.

PEREZ-EGANA, E. (2004). A dénde el silencio nos lleve. Madrid: Entrelineas-Grupo Hispano Editores.

Con este pequeiio libro la autora se dirige especialmente a los padres de nifios afectados por trastornos de la comu-
nicacion: autismo, Asperger, trastorno semantico-pragmatico, disfasia, etc. Se trata de encontrar juntos una manera
mds positiva de hacer frente a la discapacidad de esos hijos hablando de los sentimientos, temores, angustias que
les embargan de cara al futuro. Aceptar lo diferente y descubrir en ello cosas maravillosas es el primer paso para
servir de guia a estos nifios en un mundo que desconocen. Todo lo demds lo hace el carifio.

PONCE, A. y GALLARDO, M. (2005). ;Qué le pasa a este niiio?. Una guia para conocer a los nifios con
discapacidad. Ediciones Serres.

Este libro es una guia sobre la discapacidad y trata de explicarla a los nifios desde la idea de la diversidad, ya que
“lo normal es ser diferente”. Con un lenguaje sencillo y ajustado puede servir de ayuda a los padres, pues intenta
dar respuesta a las preguntas mds frecuentes que hacen los nifios y sobre todo, los hermanos de los nifios con disca-
pacidad. También puede servir de ayuda a los maestros y maestras que trabajan valores como la diferencia, la tole-
rancia, el respeto y también a potenciar una vision de la realidad en la que los nifios con discapacidad tienen cabida.

RAO, P. (et al.) (2003). Urn viaje por la vida a través del Autismo. Guia de los padres para la investigacion.
Arlington:OAR.

Esta guia estd orientada a responder a las necesidades de los padres de nifios recién diagnosticados con autismo.
http://www.researchautism.org/resources/reading/images/SParent_Guide .pdf

RIO, V. (2003). Musicoterapia y autismo: Didi, duende artista. Madrid: Mandala.

Para quien lea este libro y no sepa nada de autismo, serd maravilloso descubrir como a través de la poesia, del
cuento, del relato, de los sonidos, su autor ha sabido transmitir la m4s bonita de todas las ideas: que un nifio autista,
antes de autista es persona. Y entonces descubrir que cualquier persona puede estar cerca del autismo en la medida
que estd cerca de las personas.

RIVIERE, A.y MARTOS, J. (2000) E! nifio pequeiio con autismo. Madrid: APNA.

Este libro recoge los trabajos, redactados en forma expresa de articulos, presentados en las jornadas con dicho
nombre que se realizaron en marzo de 2000 en Madrid organizadas por APNA.

Es un libro esencialmente practico y ttil para el tratamiento del nifio pequeiio con autismo.

RUILLIER, J. Aqui es mi casa. Barcelona: Editorial Juventud.

El nifio ha dibujado una linea con tiza. jDetrds de esta linea es su casa!

Un lugar donde nadie puede entrar. Pero el conejo, el caracol, la hoja del arbol y las nubes se rien de las fronteras...
A partir de 5 afios.

SELLIN, B. (1994). Quiero dejar de ser un dentro de mi. Barcelona: Galaxia Gutenberg.

Testimonio sobrecogedor de lo aparentemente imposible, este libro recoge una seleccion de textos de Birger Sellin,
mudo desde los dos afios y considerado un autista incurable. Gracias a una nueva técnica terapéutica, a sus diecio-
cho afios Sellin comienza, contra todo prondstico, a escribir.

SIGMAN, M. Y CAPPS, L. (2000) Niiios y nifias autistas. Madrid: Morata, Serie Bruner.

Marian SIGMAN y Lisa CAPPS, interpretan las caracteristicas que presenta el autismo en todos los niveles de
funcionamiento intelectual a lo largo de la vida, y rednen en una misma exposicién: aspectos clinicos, conclu-
siones de numerosas investigaciones, consideraciones metodoldgicas, tratamientos y explicaciones histdricas. El
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resultado es una visiéon comprensible y convincente de este trastorno, fiel a la experiencia humana asi como a la
observacion cientifica.

STANTON, M. (2002). Convivir con autismo: una orientacion para padres y educadores. Paidos Ibérica.
Basdndose en su experiencia personal, Stanton nos ofrece una sincera descripcidn de lo que realmente significa
convivir con el autismo para todas las personas implicadas. Este libro constituye una inestimable fuente de infor-
macidn y consejos para los profesionales que trabajan con estos nifios y proporciona dnimo y apoyo a las familias
de nifios autistas. El resultado es una lectura amena y gratificante que une los conocimientos de Stanton acerca del
autismo con su experiencia profesional. Sus ideas son estimulantes, el estilo accesible, e incluso el humor es a la
vez gratificante y desdramatizador.

STONE, W. (20006). ;M hijo es autista? Una guia para la deteccion precoz y el tratamiento del autismo. Bar-
celona: Oniro.

(Mi hijo es autista? Es una pregunta que muchos padres se hacen hoy en dia. Esta préctica gufa ensefia a observar
el comportamiento y otros aspectos del desarrollo de su hijo, desde los dos afios e incluso mds pequeos, con el fin
de que puedan intervenir lo antes posible y aprovechar al maximo los beneficios de un tratamiento precoz solici-
tando la ayuda de los médicos, terapeutas y otros profesionales.

Paso a paso, la autora profundiza en el proceso de diagnéstico del autismo y proporciona informacion vital acerca
de lo que los padres pueden esperar durante ese periodo. Ofrece asimismo un sinfin de consejos précticos y pro-
puestas de actividades, junto con instrumentos educativos que los padres pueden utilizar para mejorar las habilida-
des sociales, comunicativas y lidicas de su hijo.

SUSSMAN, FERN (1999). More than words. Programa Hanen. Entha Ediciones.

El Programa Hanen para padres de nifios con TEA se trata de un programa especialmente concebido para ayudar a
los padres a descubrir y poner en practica sus importantes habilidades a la hora de fomentar y estimular la capaci-
dad de comunicacién e interrelacion de sus hijos.

SZATMARI, P. (2006) Una mente diferente. Comprender a los niiios con Autismo y sindrome de Asperger.
Ediciones Paidos Ibérica, S.A.

A través de la exposicion de casos reales con los que ha trabajado el doctor Peter Szatmari, nos ayuda a mirar el
mundo a través de los ojos de esos nifios. Y nos revela que hay detrds de los problemas de comunicacién y de la
aparente falta de afecto que a menudo acompaiian al autismo y al sindrome de Asperger, aquello que el nifio puede
tratar de decirnos a través de su desconcertante comportamiento. Este libro, lleno de ternura y comprensién, nos
muestra como el hecho de entender mejor la experiencia de nuestro hijo nos ayudard tanto a profundizar en los
vinculos que unen el aprendizaje y el crecimiento como a afrontar el futuro con esperanza.

TABOADA, A. (2010). Bambii, el koala. Madrid: SM.
Un cuento sobre el autismo. Bambu es un koala especial. Le cuesta mucho relacionarse con los demds. Recomen-
dado a partir de 3 afios.

TAMMET, D. (2007). Nacido en un dia azul. Un viaje por el interior de la mente y la vida de un genio autista.
Malaga: Sirio.

Es un relato de un joven afectado por el sindrome de Asperger de 27 afios, en el que nos relata los acontecimientos
mds relevantes de su vida, desde su frustrante y aislada infancia hasta el momento actual.

VALDEZ, D. y RIVIERE, A. (et al.) (2001). Autismo: enfoques actuales para padres y profesionales de la
salud y la educacion. Buenos Aires: FUNDEC.

Docentes y profesionales de reconocida trayectoria de Argentina y Espafia, comparten experiencias de investiga-
cion y trabajo que suponen un intercambio y un enriquecimiento conceptual en la bisqueda de soluciones a la hora
de evaluar, diagnosticar, tratar, educar y, sobre todo, comprender, a las personas con autismo, y a profundizar en la
problemdtica clinica y educativa referida a los Trastornos Generalizados del Desarrollo.

Estos trabajos son una contribucién a este &mbito complejo y de multiples abordajes, ya como propuesta de estu-
dio, discusidn tedrica, o desarrollo de modelos psicoterapéuticos y educativos, tanto para docentes y profesionales,

como para padres preocupados por la problemadtica de sus hijos.

VERMEULEN, P. Soy especial. Informando a los niiios y jovenes sobre su trastorno del espectro autista.
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Un método y un cuaderno de trabajo para informar a los nifios, adolescentes y adultos sobre su trastorno del Es-
pectro Autista.
http://www.slideshare.net/mamijul36/soy-especial-cuaderno-y-manual

WING, L. (1998). El autismo en niiios y adultos: una guia para la familia. Barcelona: Paidos.

Esta guia explica como perciben la realidad los nifios autistas, las razones de su conducta anémala y de sus resis-
tencias a los cambios, y los motivos por los que necesitan un entorno organizado y estructurado con una determi-
nada rutina diaria. Describe detalladamente los cambios que se producen con la edad, asi como los modos en que
se les puede ensefar a desarrollar habilidades basicas, mejorar la comunicacién y ampliar su experiencia social. Y
también ofrece una orientacion sélida para sobrellevar las tensiones familiares, y describe los dltimos progresos
acaecidos en la materia.

6.6. Sitios Web

ASOCIACION ESPANOLA DE PROFESIONALES DEL AU-
TISMO

£/ Uno e los socios ée AETAPI ha slaberado una web con documentos 3 http : //WWW .aetapi Org/

m ni lagunal i amigo Sarv
s Ge a3 ifculiades que suelen

ot e s e e e w e e e Amiplia informacion acerca de congresos, cursos, noticias y forma-
B 2 #=#  cioén dedicada a los profesionales del autismo. Cuenta con un blog
de intercambio de experiencias e informacion.

' selsceién g Iss novedades documentales ecibidss en i CENTRO ESF

— e —— AUTISMO DIARIO

http://autismodiario.org/

Estudio Epidemiologico del
Espectro del Autismo en adultos en
Unido »

Publicacion destinada a difundir toda la informacion posible refe-
rida al autismo. La pdgina web mds completa. Gran cantidad de

Epilepsia y Autismo, un tindem
mortal -

2200 Comi oy e oo s ceice
o Tae S 10 e a4 01

= S 1 informacién del autismo, puntos de opinion, dltimas noticias y no-
e e vedades, articulos; videos y enlaces, recursos destinados al ambito
dd;mﬁhzl"‘f e ﬁ}ﬁd”e"- educativo, casos auténticos explicitados por los familiares e investi-
T — gadores, encuestas y otros.

La genética del autismo y su
relacion con el desarrollo cerebral

N {7 (PN N ———

El Mayer Portal Espafiol sebre Ja Educacién Especial

Autismo

Asociaciones/Fundaciones/.... WEB ESPECI @ L

DAPADEA‘ASOFJEG\O'H Argentina de Padres de Autistas (Argentina). M M

s A http://www.webespecial.com/autismo.htm

apatea@notmall com

APADEA es una asociacion fundada en 1994, cuyas finalidades son: promover la

proteccién de |a persona autista y el mejoramiento de su calidad de vida y su . . .

bienestar sin discriminar religionss, 1deas polfcas o razas; ayucar, asesorar ‘Web que abarca gran cantidad de dlscapaCIdadeS (entre ellas el au-
informar a los padres y |as familias de |as personas autistas; ionar ante las

Autoridades por una legisiacion que reconozcaa las ner;nn{;ﬁ)zxs sus . ., . . L
derachos pienos coma infsgranfes de nueslra sociedad. considerando sus tismo). Posee una opcioén para adaptar la apariencia de la web segin
particulares e individuales minusvalias y sus requerimientos especificos de N

proteccion y asistencia yles ortague as prestaciones médica sanitarias, . . . . .
Eaucativas, recreativas, aistenciles, s, buscando su plena Insereion social la dlscapamdad y las necesidades del usuario. Cada enlace que in-
estimular el progreso de la investigacian y estudio del autismo y la creacion de.

senvicios especializados en el diagnéstico, el tratamiento, Ia educacién la salud y

Tafesidenia pemanents o ermporariay dulgar o8 omas dal autismo enfa forma de las discapacidades ofrece una amplia gama de enlaces con
Sociedad. Su pagina web contiene: aU:ue es APADEA?, Miembros y direcciones de . . R .
asociaciones, fundaciones y demds.

Apadea y enlaces de interés a oiras paginas webs

O apias. Ascciaciin da nadius do atetiadeg de autiama coiras oskcosis
infantiles de Bizkaia (Espaiial.
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FUNDACION PARA LA INTERVENCION TEMPRANA DEL
AUTISMO

http://www fipa.es/

Ofrece formacién para los padres asi como programas educativos
donde se proyectan los diferentes enfoques del trastorno.

COMUNIDAD AUTISTA
http://www.comunidad-autista.org

Pagina web donde se puede entrar en busca de informacién acerca
del autismo. Se pretende fomentar el acceso del publico a la infor-
macion relativa a las personas con discapacidad. Manuales, entre-
vistas, noticias, paginas de interés...

ESPECTRO AUTISTA
http://espectroautista.info/

Recursos en linea para los trastornos del espectro autista. Bibliogra-
fia, criterios diagndsticos, publicaciones, tests, cambios recientes. ..

INSTITUTO DE SALUD CARLOS III. Grupo de Expertos So-
bre los TEA (GETEA).

http://iier.isciii.es/autismo/

Pégina web del Instituto de Salud Carlos III. Documentos en espa-
ol e inglés sobre autismo, recursos, preguntas frecuentes. Acceso
a las investigaciones y guias de buenas practicas del Grupo de Es-
tudio de los TEA (Trastornos del Espectro Autista) del Instituto de
Salud Carlos III de Madrid.

TAUTISM
http://www.iautism.info/

Lista de aplicaciones para autismo, ocio y aprendizaje...
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%
a0§ Manitas Autismo

Alianza Hispana Red de Apoyo y Mas..

LA GENTE SE OLVIDARA DE LO QUE
USTED HA DICHO

LA GENTE S€ OLVIDARA DE LO QUE
USTED HA HECHO

a0 -
iTe damos la mas cordial bienvenida a nuestra Alianza Manitas por Autismo!
Semos una organizacion sin fines de lucro que trabaja dia a dia para brindar informacicn
L R T L e T http://www.manitasporautismo.com
informacidn de interés. Déjanos saber qué tipo de apoyo en particular necesitasy
Google haremos tado o posibie par ayudarte. Bendiciones para ti y tu familia!

Alianza hispana sobre autismo, informacién, red de apoyo, inter-
cambio de experiencias entre familiares y recursos.

REGISTRATE CHAT

v paRTIciIPA FORO

Sean fijos de ricas y de
pobres,
NEWSLETTER

conrentes o de conocidss o
nalidades.

1
EE— e oA Mg, SN

Grupo <o Autismo ¥
cultades de Aprendizaj

GRUPO DE AUTISMO Y DIFICULTADES DE APRENDIZA-
JE. UNIVERSIDAD DE VALENCIA.

Ojueves 5 de mayo de 2011

Presentacion del curso enline Planificacién Cen 3k FacEBoOK

g n

El Viernes 6 de Mayo de 2011 3 las 12 horas, presentamos

e =y i ot ol Se presentan herramientas tecnoldgicas muy utiles, adaptadas a las
e T necesidades de las personas con autismo, sus profesionales y su
o e o recrrncin familia, de aplicacién sobre dispositivos moviles, accesibilidad de

g g o R péginas web, y otros.

asistentes,
El curso online estard abierto @ incripciones @ partir de
mafanaA mpartic de sjemplos practicos, contenidos
animsdos, actividades y walorsciones, se musstra como
elaborar y desarollar planes de futrs para y con la

http://autismo.uv.es

nas que desean s

Explorando
el Autismo

UNA MIRADA A LA GENETICA DEL AUTISMO

o= IR Noticias
e :
o= e o

BASES GENETICAS

AUTISHO Y FACTORES
AMBIENTALES

R s ABe s Soo=T  EXPLORANDO EL AUTISMO

e fos superde 7 http://www.exploringautism.org/spanish/#_blank
el mundo tratan de comprender los aspectos
e e il

meuts e hen Caamenas Sacs prs ooy ST, Informacion variada, centrado en estudios genéticos.

pars otras trastemes relacionades. Asocianos con

noTicIas

Este sitio web tiene como fin ayudar 2 que las familias
que viven con los retes que les impone el autismo se amrencias ciras sntre mhas
mantengan informadas acares de los excitantes =EEEes
avances relacionados con Iz genética de este narmal S iEngue.
trastomo. A medida que vaysn surgiendo nuevos

hallazgos en Iz investigacion genstica del autisme, s oy e

os Y es
Io5 fundamanto: gensticos relaciondos canal L ez
autismo, y les daremos = conocer las noticias més | D Ao e
recientes en zu investigacion. ¥ 3 Ia vez pedimos la | Tt s ek conucaa sara
participacion de estas familizs, para que ol trsbajar | St e
juntss aumentemos el conocimients acerea del Continar

A Contederacion

'E Autisme =
Espana

" @ enlaces

IDicloaTe Ala Inchisitnf CONFEDERACION AUTISMO ESPANA

http://www.autismo.org.es/AE/default.htm

SOLIDARIA

T e e Presenta todo tipo de asesoramiento, direcciones web y enlaces.
4 e = Destaca un punto dedicado a una agenda donde se exponen las fe-
e o Beesi chas de diferentes eventos tales como conferencias, exposiciones,

5o
enl3 investigacién y splicacién de sistemas de apoyo pars

e B T e E cursos, concursos, jornadas, etc. también es necesario destacar el

R e e enclave destinado a bolsa de trabajo para personas con autismo (a
(=) {Infoautismo : nivel de Comunidades de Espaiia).
mormativu p )
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FEDERACION ESPANOLA DE ASOCIACIONES
DE PADRES DE PERSONAS CON AUTISMO
Al
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6.7. Webs extranjeras

7

@ A Contributing
i Member.
f'Society’

» Treatments

M) Autism
U Europe

ieio.  Autism Society National Conference.

TRANSTORNOS DEL ESPECTRO AUTISTA. GUIA DE PADRES Y PROFESIONALES

FEDERACION ESPANOLA DE ASOCIACIONES DE PA-
DRES DE PERSONAS CON AUTISMO. FESPAU

http://www fespau.es

Fechas y lugares concretos de diferentes eventos relacionados con
el autismo, articulos y noticias relacionadas con el autismo. Una op-
cién muy interesante es la posibilidad de descargar todas las revistas
de fespau en formato pdf.

FEAPS. CONFEREDACION ESPANOLA DE ORGANIZA-
CIONES EN FAVOR DE LAS PERSONAS CON DISCAPACI-
DAD INTELECTUAL.

http://www feaps.org/

Pégina de la Confederacién Espafiola que ofrece: Servicios FEAPS,
descarga de documentos (legislacion, publicaciones FEAPS, docu-
mentos de interés, listado de entidades, agenda de eventos...). Ac-
tualizacion semanal.

AUTISM SOCIETY
http://www.autism-society.org/espanol/

Vivir con el autismo, derechos educativos, publicaciones, folletos...

AUTISM EUROPE. AISBL
http://www.autismeurope.org/

Asociacion internacional cuyo objetivo principal es promover los
derechos de las personas con autismo y sus familias y para ayudar-
les a mejorar su calidad de vida. Publicaciones, campaias, activi-
dades,...
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3 500Up oo Spake Upanes. TN XTI QSUBMD

Autism Speaks™ | Beinformed | Getinvolved | Walk events | Family services|  science

AUTISM AFFECTS
1IN 110 CHILDREN

AUTISM SPEAKS

AUTISM PREVALENCE
FIGURES
WE NEED ANSWERS

Ways to Give

Project of the Month . .
P http://www.autismspeaks.org/espanol/index.php
IRCRACE [AMARGAESS (ADNOCACY ALY SEVCES
in the news @

Descripciones detalladas sobre autismo, indicadores del desarrollo
‘ infantil, material en espafiol, mensaje para los educadores...

WAL NOWFORAUTSWSPEAKS  AUTSM VOTES  PARTICIPATE N RESEARCH  AUTISM vioko lossasy [ (i o0

MUNDIAL DEL
A 0T ORGANIZACION MUNDIAL DEL AUTISMO. OMA.

Introduccién

SRESTILSIANIRSNSEI | Uimes notiias http://www.worldautismorganization.org/es/introduccion.html
B | OAMUNDIAL OEL La Organizaciéon Mundial de Autismo (OMA), oficialmente anun-
et ciada el 21 de noviembre de 1998 en Luxemburgo, tiene como prin-

el cipal objetivo mejorar la calidad de vida de las personas autistas y
e | de sus familias en todas las partes del mundo.

PROYECTO DE ESCUELAS

ORGANIZATION FOR
AUTISM RESEARCH

OAR is the only autism
organization which focuses

el o e ORGANIZATION FOR AUTISM RESEARCH
http://www.researchautism.org/

Organizacion que se dedica exclusivamente a la investigacion sobre
AR autismo. Familia y amigos, educacidn, profesionales, recursos, no-
RUN FOR AUTISM |8 o ticias y eventos. ..

Click Here for More Information About
he RUN FOR AUTISM Progeam

6.8. Blogs de madres

Compts s e S ey st -

Pensando en ijmagenes

Quiero expresar la felicidad que siento al ver que mi hijo Alberto puede hablar,
expresar sus ideas, deseos, enfados...No pretendo aconsejar a nadie, pero espero
poder con este blog contaros como hemos llegado a esta maravillosa fase de su
vida como persona con autismo.

Pensando en imagenes

oz
eV -JoTnada Amigos del Autismo de Aspau

S

http://pensandoenimaxes.blogspot.com/

Blog dedicado al material visual realizado por una madre muy con-
wemsce Y CleNciada con la importancia de los apoyos visuales paran nifios que

cuatro afios. Desde. d TE A
padecen

Yo hemos recorrido un

largo camino, pero no

miguel, autismo y lenguaje

TG0 a8 oz, s
‘comTast 5 wiston oms 1000,

g conoicion
8 LENGUAI, 05 COMUMIEACION, 6 LA COMMICACION BF NIGUEL.

Miguel, autismo y lenguaje

' http://autismoylenguaje.blogspot.com/

070569]  Blog dedicado al lenguaje y la comunicacién de nifios con TEA.

decalogo del libro de visitas
profesional o d
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W W W W L

I\*/énmi familia hay autismo y mucho mag | |§ql-§llmll’<lk |

S o e e W W B L )
L

En mi famila hay autismo y mucho mas

http://mamideglorichi.blogspot.com/

Blog de una madre con informacién variada.

¥
(1)
QL

El sonido de la hierba al crecer

http://elsonidodelahierbaelcrecer.blogspot.com/

Este blog ofrece mucha informacién y formas de trabajar de esta
madre que reside en Alemania pero parece estar muy cerca de Es-
pafa.

=l e

6.9. Nuevas Tecnologias

ZAC

ZAC es el primer navegador desarrollado especificamente para nifios con autismo, y desérdenes de espectro autista
como el sindrome de Asperger, desorden de desarrollo dominante (PDD sus siglas en inglés), y PDD-NOS. Hemos
creado este navegador para los nifios - para su divertimento, enriquecimiento, y libertad. Los nifios lo prueban,
usan, juegan e interactian con él, y experimentan su independencia mediante ZAC.
http://www.zacbrowser.com/es/

PLAPHOONS

Plaphoons es un programa informdtico que permite a las personas con problemas comunicativos, derivados de dis-
tintos tipos de discapacidades comunicarse mediante simbolos gréficos (fotos, pictogramas, ideogramas, palabras
escritas...). Los simbolos y la manera de acceder a ellos pueden adecuarse a las necesidades del usuario.

Aqui tenéis un video en el que explican el funcionamiento del programa de forma muy clara.

http://www xtec.cat/~jlagares/f2kesp.htm

PROYECTO AZAHAR

Azahar, desarrollado por el Grupo de Autismo y Dificultades del Aprendizaje del Instituto de Robética de la Uni-
versidad de Valencia, con el impulso de la Fundacién Orange, tiene como objetivo elaborar un conjunto de aplica-
ciones de comunicacion, ocio y planificacion que, ejecutadas a través del ordenador y/o el teléfono mévil, ayuden
a mejorar la calidad de vida y la independencia de las personas con autismo y/o con discapacidad intelectual.
http://www.proyectoazahar.org/azahar/loggined.do

Special QR (SPQR)

SPQR es una aplicacion gratuita fruto de la colaboracion entre la Fundaciéon Orange y BJ Adaptaciones. Consiste
en un sistema simplificado de acceso a la informacién que utiliza los cédigos QR para ayudar en la interaccion
con el entorno, a través de contenidos digitales, y aumentando asf la autonomia de las personas con diversidad
funcional. El proyecto estd en fase de implementacion hasta julio de 2011, concretamente se estdn testeando las
distintas aplicaciones.

Préximamente estard disponible: http://www.specialqr.org/

Pictogram Room (habitacién de pictogramas)

Pictogram Room (habitacion de pictogramas) es un proyecto que desarrolla la Fundacion Orange junto al Grupo
de Autismo y Dificultades de Aprendizaje del Instituto de Robdtica de la Universidad de Valencia y que, partiendo
de una habitacién de realidad aumentada, tiene el fin de crear un software que permita a las personas con autismo
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entender el significado de los pictogramas.
http://fundacionorange .es/fundacionorange/proyectos/proyecto_pictogram.html

E-Mintza

E-Mintza es un sistema personalizable y dindmico de comunicacién aumentativa y alternativa dirigido a personas
con autismo o con barreras de comunicacion oral o escrita.

http://fundacionorange .es/fundacionorange/proyectos/proyecto_emintza.html

Speaks4me

Speaks4me es un software de ordenador para permitir al nifio comunicarse. Consiste en una interfaz de pantalla
tactil y las imdgenes que representan palabras en la pantalla. Estas imagenes se pueden arrastrar a la parte superior
de la pantalla para formar frases y éstas se pueden escuchar porque el sistema las “lee” en voz alta.
http://www.speaks4me.com/

ABLAH

Ablah es un programa que ayuda a la comunicacién con niflos autistas y personas con problemas de comunicacion.
Esta ‘app’ ha sido la primera dedicada a autistas que puede utilizarse en espafiol, ademds de en otros idiomas, y
que se adapta a las necesidades de cada nifio o usuario

http://www.ablah.org/

Redes Sociales accesibles para personas con Trastorno del Espectro Autista (TEA)

Red social accesible a las personas con Trastornos de Espectro Autista, familiares y profesionales. Esta financiado
por el Ministerio de Industria, Turismo y Comercio y la Fundacién ONCE

http://www.autismoenred.com/

Si Podemos, es la primera red social del mundo puesta al servicio de personas con discapacidad, del movimiento
asociativo y de todos los participantes en el mismo, ya sean particulares, instituciones publicas o entidades priva-
das.

http://sipodemos.ideal.es/

6.10. Recursos educativos

Cuentos de lectura facil y adaptada para nifios con autismo. Cuentos con pictogramas.
La editorial Kalandraka, en colaboracion con la Asociacion de Tratamiento del Autismo BATA, lanza una coleccion
de cuentos especialmente dirigidos a nifios con necesidades educativas especiales, con el nombre de Malakifios.
Titulos:

- El patito feo. Ana Sande (ilustradora).

- El conejo blanco. Xose Ballesteros y Bajon.

- Laratita presumida. J.A. Lopez Parrefio y Bajon.

- Chivos chivotes. Federico Ferndndez.
www.kalandraka.com

Webs:
http://orientacionandujar.wordpress.com/cuentos-con-pictogramas/
http://aprendicesvisuales.blogspot.com/
http://cuentoscancionespicto.blogspot.com/
http://www.cuentoscancionespicto.blogspot.com/

Agendas personales (tableros de comunicacion)

Se trata de proporcionar una agenda de planificacién de actividades al nifio/a para organizar diariamente las tareas
y facilitar de este modo el progreso, por lo que se recomienda en tempranas edades. Se plantea en este sentido la
utilizacion de una pauta en los pictogramas que mejore la comprension de lo planificado mediante dibujos o foto-
grafias que agilicen la comprension y asimilacién de conceptos.

Se muestra también una relacion de material de comunicacion para trabajar los diferentes contenidos sefialados:

- Menu

- Horarios

. Centre
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- Estaciones/clima/proxima fiesta

- Secuencia fin de semana

- Ejemplos de cuadernos individuales...
http://autismodiario.org/2008/10/21/agendas-personales-para-ninos-con-autismo/

Tableros Interactivos de Comunicacion (TICO):
http://www.proyectotico.es/wiki/index.php/Inicio

Juegos educativos online

En los siguientes enlaces, podemos encontrar diferentes juegos educativos enfocados a las necesidades bésicas de
aprendizaje de un nifio/a con presencia del espectro autista, (expresiones faciales, actividades sensoriales, rutinas,
etc.).

http://chiquitajos.blogspot.com/

http://www.conmishijos.com

http://www.juegos.com

http://www.juegosagogo.com

http://www.proyectoautista.org/juegos.html

http://www.whizkidgames.com/

Intervencion Psicopedagogica en el Espectro del Autismo

Maria Diez Juan y Noemi Balmanya Gelpi comparten con nosotros mediante xtec.cat un documento en pdf que
esquematiza y presenta a la perfeccidn las bases de una buena filosofia de trabajo con alumnado que presente au-
tismo. Por lo que tanto la evaluacién como las adaptaciones curriculares se tienen en cuenta a la hora de establecer
pautas de trabajo e intervencién directa.

http://www Xxtec.cat/crp-rubi/grupstreball/tea.pdf

Materiales y recursos planteados por Confederaciéon Autismo Espaina.
La Confederacién ofrece gran informacién acerca del autismo ademds de un amplio abanico de materiales di-
décticos que van desde la atencidn temprana a los programas de vida adulta. Con el ejemplo de la escuela vasca
inclusiva y una serie de cortos de animacion llamado “ Los sextos sentidos” con la Fundaciéon Menela, APPACDM,
Kabuxa Filmes, Cami II e Ignacio Benedeti Cinema como autores de estos y en colaboracién a la Xunta de Galicia
y la Comunidad Europea (Interreg I1IA). Los titulos son:
La vista es suefio
El espia que surgi6 del hijo
- Reconstruccién de hechos
Un viaje rodado
Mejor viajar

- Acceso libre
http://www.autismo.org.es/AE/autismo/materialesyrecursos/default.htm

Webs educaciéon
http://www.webespecial.com
Web sobre Educacion Especial. Contiene un amplio listado de portales educativos.

http://www.educarm.net/udicom
Portal con material diddctico (unidades didacticas principalmente) para alumnos de educacion especial.

http://conteni2.educarex.es/
Juegos y contenidos académicos variados para todas las edades

Centro de Recursos de Educacién Especial de Navarra (CREENA), muchos y muy buenos recursos para Educa-
cion Especial, incluido el Autismo y trastornos relacionados.

http://www.equiposidi.com

Pégina de Intervencién y Desarrollo Infantil. Incluye una “zona Asperger” con scripts y guiones sociales intere-
santes. También un apartado amplio de “ordenador” donde se analiza la utilidad terapéutica de diversos juegos
educativos.
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http://www.senteacher.org
Laminas descargables de dibujo, preescritura, cdlculo.

http://www.esaac.org/
Web de la Sociedad Espafola para el Desarrollo de Sistemas de Comunicaciéon Aumentativos y Alternativos.

Galerias de imagenes, pictogramas, historias sociales...
Albumes web de Picasa- Menchi: http://picasaweb.google.com/menchimalaga?fgl=true&pli=1

Anabel Cornago: Anabel Cornago - Scribd

Apoyos Visuales. Equipo TGD Ciceres: http://apoyosvisualestgd.blogspot.com/

Banco de imagenes Instituto de Tecnologias Educativas: http://recursostic.educacion.es/bancoimagenes/web/
Comunicacién Aumentativa: http://www.aumentativa.net/

Disfasia en Zaragoza: http://www.disfasiaenzaragoza.com/

Do2Learn: http://www.do2learn.com/picturecards/printcards/index.htm

Galeria Maestros AyL: http://picasaweb.google.com/MaestrosAyL

Historias sociales I http://www.slideshare.net/MarinaGotelli/libro-historias-sociales

Leo lo que veo: http://www.leoloqueveo.org/inicio.htm

Libros Interactivos Multimedia: http://www.educalim.com/ejemplos.htm

Logopedia creativa: Materiales de Galerias Picasa:
http://logopediacreativa.blogspot.com/search/label/Materiales%20de%20Galer%C3% ADas%20Picasa

Picto Selector: http://www.pecsforall.com/pictoselector/index_es.html

Planeta Visual: http://www.catedu.es/planetaVisual/planeta_visual.html

Portal Aragonés de la Comunicacién Aumentativa y Alternativa: http://catedu.es/arasaac/
Tadega, galeria multimedia: http://www.tadega.net/Fotos/

Teach Children ESL: http://www.teachchildrenesl.com/
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Anexo 1 Algunas pruebas especificas de cribado, evaluaciéon y diagnostico
del TEA.

1. SCQ cuestionario de comunicacion Social

Autor/es: M. Rutter, A. Bailey y C. Lord. Adaptacién espafiola por Jaime Perefia
y Pablo Santamaria

Aplicacion: Individual o colectiva

Edad de aplicacion: A partir de los 4 afios

Duracion: Entre 10 y 15 minutos

Finalidad: El SCQ es un breve cuestionario destinado a evaluar de forma rapida

(prueba de cribado o screening) las capacidades de comunicacién y de relacién social de nifios que pudiesen pade-
cer trastornos del espectro autista (TEA).

Permite recoger los sintomas observados por los padres o cuidadores de los nifios para poder decidir adecuada-
mente si es conveniente remitirlos a una evaluacién mas profunda. Esta prueba estd relacionada con el ADI-R,
Entrevista para el diagndstico del Autismo revisada que permite realizar un andlisis mas profundo de los sintomas
relevantes para el diagndstico de los trastornos del autismo en relacion con otros posibles trastornos como los
relacionados con el lenguaje.

Material: Manual. Cuestionario forma A. Cuestionario forma B.

Editorial: 2005

2. ADI-R Entrevista para el Diagnostico del Autismo revisada

Autor/es: M. Rutter, A. Le couteur y C. Lord.

Aplicacion: Individual

Edad de aplicacion: Cualquiera, siempre que la edad mental del sujeto evaluado sea mayor de 2 afnos.
Duracién: De una hora y media y dos horas.

Finalidad: Completa y profunda evaluacion de aquellos sujetos en los que se sospeche la existencia de un tras-
torno autista o del espectro autista. Esta entrevista ha probado ser titil para el diagnéstico formal como para la
planificacion del tratamiento y de la atencion educativa. Es una entrevista comprensiva y estructurada para padres
que sondea los sintomas autistas en las esferas de la ausencia de vinculos sociales, comunicacion, y conductas
ritualizadas o perseverantes. Permite el diagndstico dentro del espectro autista del DSM-IV (APA, 1984) y la ICD-
10 (OMS, 1992, 1993), con puntuaciones umbral definitorias para el diagndstico del Trastorno Autista.

Baremacion: Estudios disponibles con diversas muestras clinicas en USA que establecen puntos de corte para la
préctica clinica

Caracteristicas: La aplicacién del ADI-R requiere el uso del protocolo de la entrevista, un cuaderno de anotacién
que, en 93 elementos, presenta las dreas de evaluacion cubiertas por este instrumento. Este protocolo de la entre-
vista sirve para registrar y codificar las respuestas que va dando el informador. La correccién se realiza mediante
uno de los cinco algoritmos del ADI-R. Estos algoritmos se recogen en un ejemplar en el que se registran, corrigen
y combinan hasta 42 elementos bésicos del ADI-R para obtener los resultados formales interpretables.

Material: Manual, protocolo de la entrevista, algoritmos diagnédsticos y de la conducta actual

Editorial: Tea ediciones 2003

3. Ados Escala de observacion para el diagnostico del autismo

Autor/es: C. Lord, M. Rutter, P. C. DiLavore, S. Risi

Aplicacion: Individual

Edad de aplicacion: Cualquiera siempre que la edad mental del sujeto evaluado sea mayor de 2 afios.

Duracion: Entre 30 y 45 minutos
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Finalidad: Permite una evaluacion y diagndstico preciso del autismo y los trastornos generalizados del desarrollo
en sujetos de distintas edades y niveles de desarrollo y del lenguaje. Esta escala es una evaluacion estandarizada
y semi-estructurada de la comunicacidn, la interaccidn social y el juego o el uso imaginativo de materiales para
individuos en los cuales se sospecha un diagndstico de autismo o algtin TEA (trastornos del espectro autista).

Caracteristicas: Esta escala incorpora el uso de situaciones sociales planificadas, denominadas en este manual
como “presiones”, en donde es probable que surja un cierto tipo de comportamiento. Asi pues, los materiales y
las actividades estructuradas proporcionan contextos estandarizados en los cuales se pueden observar conductas
sociales, de comunicacién u otra que sean relevantes en los trastornos del espectro autista.

Baremacion: Estudios disponibles con diversas muestras clinicas en USA que establecen puntos de corte para la
préctica clinica.

Material: Manual, y protocolos de observacion de los distintos médulos. La prueba completa incluye gran canti-
dad de material.

Editorial: tea ediciones

4. Gars 2 Escala de evaluacién de autistas de Gillian

Autor/es: James E. Gilliam

Aplicacion: Individual

Edad de aplicacion: entre 3 y 22 afios

Duracion: 5 -10 minutos

Finalidad: Es una prueba para identificar a personas que padecen autismo.

Basado en las definiciones de la American Psychiatric Association APA (2000) y de la Autism Society of Ameri-
ca (2003). Es un instrumento referido a baremos que ayuda a los profesionales en la evaluacion de personas que
tienen dicho trastorno. También se encuentran entre sus objetivos: evaluar a personas afectadas con problemas
conductuales graves, documentar progresos que se producen en las dreas que evalda el instrumento, fijar objetivos
de cambio e intervencién en un Plan Individualizado y medir el autismo en proyectos de investigacion.

Baremacion: La escala se ha tipificado con 1.107 participantes, con edades entre los 3 y los 22 afios en USA.

Caracteristicas: 42 items, Los items estidn agrupados en tres subescalas de 14 items cada una : (a) Estereotipias
conductuales; (b) Comunicacién; (c) Interaccién social; La escala puede ser completada por los padres y los pro-
fesionales en la escuela y en casa. Se proporcionan puntuaciones tipicas y percentiles.

Material: Manual del examinador, cuadernos de anotacion, guia conductual con objetivos educativos.

Editorial: Psyntec

5. M-chat Cuestionario del Desarrollo Comunicativo y Social en la Infancia
Autor/es: Diana L. Robins, Deborah Fein, Marianne L. Barton, and James A.
Green

Aplicacion: Individual

Edad de aplicacion: nifios con edad comprendidas entre 18 y 60 meses.
Duracion: 5 minutos

Finalidad: El Cuestionario del Desarrollo Comunicativo y Social en la Infancia es una prueba de cribado (scree-
ning) utilizado para detectar trastornos del espectro autista. Basado en la prueba The Checklist for Autism in Todd-
lers (CHAT) de Baron-Cohen, Allen,& Gillberg, 1992

Caracteristicas: El cuestionario consta de 23 items (que son rellenados por los padres) , subdivididos internamen-
te en las categorias de normales o criticos. Se considera que un nifio “falla” en el cuestionario si falla en 2 o mds
items criticos o si falla 3 items cualesquiera. No todos los casos en los que se fallen suficientes items tienen porque
cumplir los criterios para un diagndstico del espectro autista. Sin embargo, existe dicha posibilidad, y se justifica
que se realice una valoracion diagndstica por parte de un profesional de la salud.
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Validacién: Ha sido validado en USA con una muestra de 2.500 nifios de 2 afios (Robins et al., 2001) y presenta una
sensibilidad de 0,87, una especificidad de 0,99, un valor predictivo positivo de 0,8 y un valor predictivo negativo
del 0,99. Los controles realizados dos afios después demuestran que sigue siendo muy sensible y estable, por lo que
se puede recomendar como instrumento idéneo de deteccion alternativo al CHAT en el momento actual.

Material: Se puede encontrar toda la informacion sobre esta prueba, al igual que la prueba en si con correccion
via web en:

http://espectroautista.info/tests/espectro-autista/infantil/MCHAT

6. IDEA Inventario del espectro autista
Autor/es: A. Riviere 1997

Aplicacion: Individual

Duracion: Variable

Finalidad: El inventario 1.D.E.A. tiene el objetivo de evaluar doce dimensiones caracteristicas de personas con
espectro autista y/o con trastornos profundos del desarrollo. Presenta cuatro niveles caracteristicos de estas perso-
nas en cada una de esas dimensiones. Cada uno de esos niveles tiene asignada una puntuacion. Estas dimensiones
se agrupan de tres en tres, formando cuatro bloques que se corresponden con los cuatro apartados de Lorna Wing:
Socializacién, Lenguaje y Comunicacién, Anticipacién y Flexibilidad, y Simbolizacién. Ademds en este inventa-
rio, cada dimension desarrolla cuatro posibles agrupamientos segiin sus manifestaciones, dando lugar, de mayor
a menor afectacion, a puntuaciones de 8, 6, 4,2 y 0 (cuando no hay trastorno de la dimensién). Las dimensiones
son las siguientes:

1. Trastornos cualitativos de la relacién social.
2. Trastornos de las capacidades de referencia conjunta.
3. Trastornos de las capacidades intersubjetivas y mentalistas.
4. Trastornos de las funciones comunicativas.
5. Trastornos cualitativos del lenguaje expresivo.
6. Trastornos cualitativos del lenguaje receptivo.
7. Trastornos de las competencias de anticipacion.
8. Trastornos de la flexibilidad mental y comportamental.
9. Trastornos del sentido de la actividad propia.
10. Trastornos de la imaginacién y de las capacidades de ficcion.
11. Trastornos de la imitacion.
12. Trastornos de la suspension.
Editorial: Fundec
Caracteristicas: El inventario [.D.E.A puede tener tres utilidades principales:

1. Establecer inicialmente, en el proceso diagndstico, la severidad de los rasgos autistas que presenta la per-
sona (es decir, su nivel de espectro autista en las diferentes dimensiones).

2. Ayudar a formular estrategias de tratamiento de las dimensiones, en funcién de las puntuaciones en ellas.

3. Someter a prueba los cambios a medio y largo plazo que se producen por efecto del tratamiento, valorando
asi su eficacia y las posibilidades de cambio de las personas con T.E.A.
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7. Acacia

Autor/es: J. Tamarit

Aplicacién: Individual

Edad de aplicacion: Nifios a partir de 3 afios de edad cronoldgica
Duracion: 15 a 20 minutos con todo el material preparado.

Finalidad: Es un instrumento disefiado para la evaluacion y el andlisis de la “conducta comunicativa y social/
interpersonal” en nifios, adolescentes que presentan graves alteraciones en su desarrollo (autismo, TGD, retraso
mental, trastornos especificos del desarrollo del lenguaje, etc.). El perfil medio de la persona candidata es un nifio
o adolescente cuyo lenguaje oral normalmente no estd desarrollado, o estd en niveles muy bajos, pudiendo estar
presentes graves alteraciones de la conducta. La prueba permite obtener perfiles en cuanto a la conducta social y
comunicativa. Estos perfiles ofrecen pautas generales para la intervencién educativa y permiten evaluar los pro-
gresos realizados. La prueba permite la diferenciacién diagnéstica entre cuadros de Retraso mental y cuadros de
Autismo con de retraso mental asociado.

Caracteristicas: La prueba ACACIA consiste en 10 situaciones encadenadas de interaccion diddica en un contex-
to natural y con una duracién de cada una de ellas predeterminada. La prueba es grabada en video para facilitar su
posterior andlisis. Para su realizacion se precisa una serie de materiales no incluidos (cajon de pléstico, juguetes,
globo, sonajero...).

Material: Seis cuadernillos: Manual de uso y manual tedrico, registro individual de datos, registro de observacio-
nes, registro general y registro de probabilidad diagnéstica.
Editorial: Equipo Cepri Madrid
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