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Introduccion

abordar los déficits inherentes a esta discapaci-
ificultades que generalmente aparecen asociadas
efo, los problemas de alimentacién, la escasez

su rol de padres por el de terapeutas, ¢
fundamental y decisivo en la evoluci

que ellos desempefan un papel
que deben participar de
manera activa en su educacién. Los padres excelentes co-terapeutas
y su implicacién en los procesos de aprend i
generalizacion de las distintas destrezas adquiri d&garrollo de mayores
habilidades de autonomia e independencia. Para g o de estas familias
sea efectivo y produzca a corto, medio y largo pla ' §ados, es nece-
sario que los padres conozcan los principios basicos de ense
educativas especificamente disenadas para favorecer los apre

con Autismo.

Con este libro hemos intentado ofrecer a las familias una guia sencilla/qu
oriente y ayude a mejorar aspectos principalmente relacionados con la 0
mia de sus hijos. Partiendo de sus preocupaciones, de sus dudas e inquietudes a
hora de enfrentarse a situaciones cotidianas, hemos incluido en el libro program
especificos para abordar las dificultades con el suefio (capitulo 5), los problemas
de alimentacién (capitulo 4) y los miedos o fobias que muchos de estos nifios
presentan (capitulo 6). También se exponen estrategias ttiles centradas en la en-
senanza del control de esfinteres (capitulo 3) e ideas especificas para estimular las
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Los nifios pequerios con Autismo

capacidades de juego (capitulo 8). Dado que la comprensién del trastorno debe
ser el punto de partida de todo programa educativo, iniciamos esta guia con una
breve explicacién tanto del Autismo como de la manera en la que los primeros
sintomas comienzan a manifestarse (capitulo 1). Sélo desde esa comprensién se

ar nuestra respuesta a las necesidades de estos nifios. Las personas con
so%“pensadores y aprendices visuales” y por ello, sea cual sea nuestro
cativo, debemos emplear las imdgenes para ayudarles a comprender
aquello que les tratamos de ensefiar. Por esta razén, dedicamos
pitulo a explicar cémo se deben utilizar los apoyos visuales y cudl es
la mej aprovechar esa destreza para procesar la informacién visual,

tan caracter S personas con Autismo.

Con un lenguajefsencilloglejos de tecnicismos y complicadas explicaciones

tedricas, incluyendo abu ejemplos pricticos y descripciones de casos es-

pecificos, hemos trata

Autismo es un trastorno bastante cono-
cido, aunque conocer no es sindni ender. Las familias de estos ninos
se siguen enfrentando a miradas desaprobadofas, preguntas indiscretas y juicios

con los se les culpa o responsabiliza ho s comportamientos de sus

hijos. Muchas familias se ven obligadas a dar es constantes acerca de la

conducta de sus pequenos y deben debatir o gydemasiada frecuencia
las estrategias educativas que estdn siguiendo.
resultar dificil encontrar las palabras adecuadas pa | trastorno, cons-

truir una explicacién sencilla y clara de los mé describir las
p y

e

razones de por qué el nifio se comporta de la manera en que

a los padres en esta tarea, se ha finalizado el libro (capitulo 9
respuestas que pueden facilitar esa labor explicativa.
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fe

Cronica istoria ig\unaada
Hace ya algunasfsema ue Maria no descansa bien, apenas duerme por

las noches. Tanto por el dff’ como por la noche, no dejan de rondarle algunas

preocupaciones. Su m e dicefgue no debe preocuparse tanto, aunque en

el fondo también él comid tranquilo. Tampoco les deja dema-
acerca del desarrollo completamente
td a punto de cumplir los quince
meses. En la consulta que Marfa y su ieron con el pediatra la semana
pasada, éste no encontré nada ané
las inquietudes que su madre le viene trans desde que le rondan esas
ptitis que estd siendo
relativamente persistente. El peso y la talla ¢ la media de los

percentiles de los nifios de su edad. También lo g rollo motor. Estd

aunque algunas noches han sido complicadas. A pesar de que™al pediatra le ha

llamado la atencién el discreto aumento del perimetro cefilico, tafapog

dado mayor importancia.

Sin embargo, Maria sigue “erre que erre”. Su sexto sentido le dice que al
raro estd ocurriendo en el desarrollo de su hijo. Le nota extrafio y ausent
Experimenta la sensacién de que su hijo es diferente de los otros nifios de su
edad. Aunque se dice que las comparaciones son odiosas, no le queda més re-
medio que hacerlas. Observa a su hijo y a los demds ninos en el parque. Tam-
bién le compara con otros ninos, de edad similar o incluso mds pequefios, que
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Los nifios pequerios con Autismo

tienen algunos de los amigos con los que habitualmente suelen quedar. Pedro
es distinto, no hace las mismas cosas que los otros ninos. Ni siquiera se inte-
resa por estar cerca de los otros pequenos o incluso de los adultos familiares.
No juega con los juguetes de la misma manera: prcticamente no le llaman la

g los usa de una forma extrana, los alinea repetidamente, a veces los
eoj@, otras veces, simplemente los golpea, los chupa o los muerde,
o era mds bebé. Hay algunas cosas que a Marfa, especialmente,
la%fencion. Cuando le llama no responde. Tampoco sigue las indi-
tuales y las ordenes que le da. Parece como si fuera sordo y, sin
o lo es porque muchas veces reacciona a otros sonidos
le mucho (como algunos anuncios de la TV), e incluso
blego tremendamente alterado con otros sonidos,
por ejemplo, el d adroge el de la aspiradora. En esos momentos, Pedro
muestra una cara de ver

emor y angustia y una conducta peculiar de

taparse los oidos con aro, estd por medio la otitis!, se explican

Otra cosa que sorprende much@’a a su marido es que su hijo ape-
nas les mira o simplemente hace usgyde mifaddas muy fugaces, o mira como

traspasindoles, e incluso, en algunos\momentesmparece tener la mirada como

perdida. Maria observa con tristeza y amar,
nuamente estdn mostrando objetos a sus pa
activamente de hacerles participes del interé
ocurre a su alrededor. Pedro no hace nada de esq
terés en las personas, ni siquiera en sus padres
muestra se relaciona sélo con la satisfaccién de sus deseo
curiosamente manifiesta de una forma extrana, usando a
fueran meros instrumentos. Han observado, con rareza, cémo Pedro les coge su
mano (a veces, simplemente la mufieca) y sin mirarles trata de diriirla
objeto que desea. jPero no sefialal, como es de esperar y como han vis
tantas veces a los demds nifos.

Otro motivo de especial preocupacién para Maria es que su hijo Pedro pare
que no progresa nada en el lenguaje y, no sélo eso, también ha dejado de usar las
pocas palabras que ya tenfa. Pricticamente no habla nada durante todo el dia y
cuando lo hace recurre a la repeticién reiterada de algunos sonidos que no pare-
cen tener funcién alguna de comunicar. Maria y su marido saben que su hijo atin
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Autismo: Génesis y aparicién del trastorno

es pequeno y que muchos nifios tardan mds de lo habitual en hablar. De hecho,
en la familia préxima, tanto de su marido como en la de ella, hay casos de tios
y primos que han tardado en hablar. Ademis, el pediatra les ha dicho que no se
preocupen, que cada nifio puede tener un ritmo diferente. Si hay algo llamativo

cta de Pedro, y que confunde mucho a sus padres, es el escaso sentido
Sy acciones y actividad en general. Maria y su marido han observado
jjo Pedro puede pasarse mucho tiempo, un tiempo desproporcionado,

peiceptibles para los padres de Pedro. Una de las
cosas que perturba ilidad del nino y de sus padres es que cuando van
con el cochecito no pue se a hablar con las personas que se encuentran

por la calle. El llanto

padres reanudan la march

es My intenso y sélo deja de llorar cuando sus

Maria ya no sabe qué hacer.™

Maria recuerda la felicidad que eXperime
embarazada de su primer hijo. Desde ese omento, su imaginacion
volaba entretejiendo cientos de planes de f bebé que estaba por
venir. El embarazo se desarrollé sin ningtin™p
establecidos, que siguié puntualmente, se desar tro de una com-
i parto en el

: ‘@ precioso,

es kil@s'y, al poco

pleta normalidad. De igual manera, con nor
que estuvo acompanada de su marido en todo momento.
para sus padres el bebé mds guapo del mundo. Pesé casi &
tiempo, tras unas horas en las que Maria se recuperé del esfti€rzo realizado,
tenfa a Pedro en su regazo y apenas le costé que se enganchasefa s

Maria habia decidido alimentarle mediante lactancia materna durafite

el tiempo que pudiera y asi ocurrié hasta pricticamente bien entrados 1

meses.

Todo transcurria normalmente. Marifa y su marido estaban encantados
con el bebé tan bueno que tenfan. Desde los dos meses de edad ya observaban
cémo Pedro, pricticamente, controlaba su cabecita y a partir de los tres meses
comenzd a mostrar sus primeras sonrisas sociales. Entre los seis y los siete
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Los nifios pequerios con Autismo

meses, en los que ya se sujetaba solo cuando le dejaban sentado, emergieron
sus primeros balbuceos. Sus padres recuerdan con ternura cémo disfrutaba
con juegos de cosquillas y de cara y cara, respondiendo bien a las “monerias”
que se hacen habitualmente a los bebés. No les preocupé nada que, desde

desde los seis o siete meses en adelante, pareciera algo pasivo en
ci@. Era algo curioso las pocas demandas que hacia cuando le de-
cuna o en el parque. Podia pasar el tiempo y, con frecuencia, no

\eses anteriores. También empezé a mostrar breves mo-
os;riormente se relacionaron con molestias en
los oidos. Sin em fa siendo un bebé bueno y bastante tranquilo;
tanto que a sus p a gracia el hecho de que pudiera quedarse con

cualquier adulto no

los primeros pasos con a 0 ya andaba solo. También desde los

<« 7% <« »
ras (“ma-md”, “aba” por agua,
“te-te” por chupete), lo que fue unfotivo/de enorme alegria para Maria y

su marido.

En el primer cumpleanos de Pedro comengzaron e las preocupaciones
de Maria, aunque ain muy incipientes. Maria j
cumpleafos. Durante todo el tiempo Pedro estuvo i es mds, trataba de
evitar el bullicio que se monté a su alrededor. N los regalos
que le hicieron, pasindose gran parte del tiempo enfrasca
girar la tapa de un bote con la que jugaba frecuentemente.
padres también comenzaron a observar algunos momentos de balanceo cuando

le llevaban a dormir a la cuna. <

Maria y su marido tienen muchas fotos y también algunas grabacio
cdmara de video que ahora miran y remiran. Tienen la impresién de que, qui
desde algo antes del afio, su hijo Pedro ha comenzado gradualmente a alejars
de ellos, a mostrarse cada vez més distante e impenetrable. Los ojos de Maria se
llenan de ldgrimas cada vez que mira esas fotos y grabaciones.

18



Autismo: Génesis y aparicién del trastorno

{COomo y cuando aparece el Autismo?

La historia de Marfa, su marido y Pedro el hijo de ambos, con pequenas
variaciones, es una historia comtn y muy frecuente en la génesis del trastorno
autista. En la mayor parte de los casos, dicho trastorno se precipita tras un

aparente normalidad, que se extiende hasta el final del primer ano
prsimadamente. Desde aqui en adelante, de una manera insidiosa,
manifestaciones prototipicas que son caracteristicas de la forma

propiacién del conocimiento y la cultura humana. Nos
estamos refifig : idades, como: (1) compartir focos de atencién (y una
manifestacién muygdrototipiga es la conducta de senalar), (2) desarrollar el len-
guaje con fines decClaratiyds; es decir, mostrar, ensefar, compartir, (3) adquirir
esquemas de inteligen
posibilitardn el acceso a
simbdlica, (5) aprovechar i omo mecanismo de identificacién con
el otro e instrumento eficaz d
la conciencia de ser y sentirse huma llo parece alterarse cualitativa-
mente en el trastorno autista, tal y co mayor parte de los padres
en la reconstruccién del primer ano y me os de vida y que hemos

tratado de reflejar con la historia de Maria.

Las dos fuentes que se manejan mds habitualme entar comprender

son bastante coincidentes en la mayor parte de la informacién qU€ proporcionan

y que sintetizamos a continuacion: <
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Los nifios pequerios con Autismo

o Los primeros sintomas son siempre observados en primer lugar por los padres.

» La mayor parte de los padres observan las primeras sefales de alerta desde el afio y
medio en adelante.

» En el momento actual todavia es muy dificil y complicado detectar la sintomatologia
ntesidlel ano.

ene‘, los primeros y mas tempranos sintomas hacen referencia a factores de indole
ocialpinterpersonal e intersubjetivo.

ivo, ﬂla que es posible identificar un periodo de desarrollo
elfinal del primer afio/afio y medio de vida.

« No puede est una relaciéon entre el momento de la presentacion del
trastorno 'y la evolucio, ron osterior.

Ni que decir tiene la importa eteccién precoz del trastorno. La

identificacién temprana puede consti no de los elementos imprescin-

dibles que favorezcan el pronéstico y grior. Por otro lado, ayuda a

En la actualidad, ya existe un amplio conse O)de algunas senales
de alerta que pueden ser muy relevantes en casg ervadas al ano de
vida y que, por tanto, pueden constituirse en
deteccién temprana del trastorno. En el cuadro siguientg
senales de alarma:

SENALES DE ALERTA EN TORNO A LOS 12 MESES ‘

« Menor uso del contacto ocular.
« Ausencia de respuesta de orientacién al nombre.
« Ausencia de la conducta de senalar.

« Ausencia de conductas de mostrar objetos

20



Autismo: Génesis y aparicién del trastorno

Algunos instrumentos de screening/deteccidn del trastorno

Afortunadamente comienza a ser relativamente habitual que se utilicen ins-
trumentos de deteccidén temprana que se han mostrado claramente eficaces en
el dmbito pedidtrico. Dos de los mds ampliamente usados son el CHAT y una
nodificada de este mismo instrumento, el M-CHAT, que se incluyen a

ismo desde los 18 meses y que consta de una seccién de pre-
guntas y ot ervacion que tiene que realizar el pediatra. Proporciona senales
de alerta (ausehei ogodeclarativos, dificultades en el seguimiento de la
mirada y ausencia ccién) que indicarfan la necesidad de realizar una
evaluacién en profundidadipor paste de algin equipo especializado.

us rodillas, etc.?
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- ;Se interesa su hijo por otros nifos?
- ;Le gusta a su hijo subirse a los sitios, co escaleras?
— ¢Disfruta su hijo jugando al cucu-tras/esco

- ;Simula alguna vez su hijo, por ejemplo, servir té/café usando una tetera/
cafetera y una taza de juguete o simula otras cos

- ¢Utiliza alguna vez su hijo el dedo indice, para sefa

- ¢Usa alguna vez su hijo el dedo indice para sefalar, con |3
algo?

- ;Sabe su hijo jugar adecuadamente con juguetes pequeinos
solo llevarselos a la boca, manosearlos o tirarlos?

- ;Alguna vez su hijo le ha llevado objetos para mostrarselos?

ndicar interés por

es) y no

Seccion B: Observacion del pediatra

- ¢Ha establecido el nifio contacto ocular con Vd. durante la observacién?

— Consiga la atencion del nifo, entonces seiale un objeto interesante de la habitacion
“10Oh, mira”! “iHay un (nombre del juguete)!” Observe la cara del nifio, ;Mira el nifio lo que
estd sefalando?

- Consiga la atencién del nifio, entonces dele una tetera/cafetera y una taza de juguete y diga:
“ipuedes servirme una taza de té/café?”

- Diga al nifo:“;dénde esta la luz?” ;Sefiala el nifio con su dedo indice la luz?
— ;Sabe el nifo construir una torre con bloques? Si es asi jcuantos? (niUmero de bloques)
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Los nifios pequefios con Autismo

* M-CHAT

El M-CHAT (Modified Checklist for Autism in Toddlers), utilizable a los 24

meses, es una versién ampliada del CHAT que los padres pueden rellenar por

a sala de espera. Contiene seis elementos clave y con las familias que
en dos o mds de esos seis items se contacta posteriormente con el ob-
rminar la necesidad de realizar una evaluacién por parte de equipos

iLe ) anceen, que el adulto le haga el “caballito” cuando le sienta en sus
rodillas,

S Njios?

¢{Muestra
- ;Le gusta trepar o subir escaleras?

- ;Le gusta que el*adulto jdegue
aparecer?

on él al “cucu-tras/escondite’, a jugar a esconderse y

- ¢Alguna vez juega a sim ejemplo, hablar por teléfono, que estd
cuidando las munecas o

- ¢Alguna vez utiliza su dedo indice fin de indicar algo que le interesa?

s (por ejemplo, coches o bloques de
gite con la mano o los tire?

- ;Puede jugar adecuadamente con jugu
construccion) sin que Unicamente se los

- ;Alguna vez le trae objetos para mostrarselos?
— ¢Le mira directamente a los ojos durante 1 6 2 segtindo

— ¢Le parece alguna vez que es excesivamente sensi ruj jemplo, porque le
ve taparse los oidos?

- ¢Sonrie como respuesta al ver su cara o su sonrisa?

- ;Le imita? (Por ejemplo, si Ud. hace una mueca él también la

- ;Responde a su nombre cuando se le llama?

- Si usted apunta con su dedo a un juguete al otro lado de la habitacié ira dicho
juguete?

— ¢Es capaz de caminar solo? ‘

- ¢(Dirige el nifo su mirada hacia las cosas que usted esta mirando?

- ;Hace el nifio movimientos raros con los dedos, poniéndoselos cerca de su propia ?

- ;Intenta atraer su atencion sobre las actividades que esta realizando?

- ;Alguna vez ha pensado que el nifio podria ser sordo?

- ¢Entiende el nifio lo que la gente le dice?

- ;Se queda mirando fijamente al vacio o va de un lado a otro sin propédsito?

— Si el nifo tiene que afrontar algo que le resulta desconocido, ¢le mira a la cara y busca su
reaccion?

22



Algunos consejos para los padres ante las primeras sospechas

Muéstrese persistente en los intentos de busqueda de ayuda para su hijo.
as intuiciones y sospechas que muchas veces muestran los padres se han

‘ ra*ido casi siempre en impresiones certeras que terminan por confirmar-
arde o temprano. Cuanto antes se realice una exploracién detallada por
profesionales especializados antes se abriran las puertas para un

gan uso de instrumentos de screening/deteccidn u otros de
como Ios que se han reﬂejado mas arriba. Exua también, cuan-

Contacte con profesi
que posean experiencia

Tenga cuidado con la informad@n de Intérnet, puede ser necesario saber
“filtrarla” adecuadamente.

Afrontar el hecho de que se tiene un /a istno es una experien-
cia dura y dolorosa, que en ocasiones p r demasiado en el
tiempo. Tenga la completa seguridad que, aung exista cura para
el trastorno, todos los nifnos mejoran significative mayor o menor
medida en funcién de la gravedad del trastofo, cU

to adecuado. Cuanto antes se haya aceptado la situacié

mejores condiciones de poder ayudar adecuadamente a

puede ser un importante obstaculo para que el desarrollo de st¥hijo
efectivamente promocionado.

Una de las claves fundamentales, por no decir la mas esencial, en las que resi-
de la garantia de que se estan haciendo las cosas bien, es la comprension del
trastorno. Comprender que estamos ante una persona (pequefa o mayor)
que tiene una forma distinta de funcionar mentalmente es absolutamente
imprescindible.




Dotese de la paciencia y persistencia necesaria en el tiempo. Puede ser una
de las mejores herramientas terapéuticas con las que ayudar a su hijo/a.

Comprenda que inevitablemente habra que proceder a cambios en la forma
de actuar y educar a su hijo/a con Autismo. Entienda la necesidad de organi-

acign y estructuracién ambiental que su hijo/a precisa en todos los contex-
t los que se desenvuelve.

con “volcarse” de forma excesiva, y por tanto inadecuadamente, en
ion que precisa su hijo/a con Autismo. Es muy importante que no
a necesidad de atencién que tienen el/los otro/s hijo/s y, por

opia atencion que los mismos padres necesitan.

e ‘dre/padre. Su hijo/a con Autismo, ademas de la
ayuda ter, ticay ativa que precisa, y para la que cuenta con profesio-
nales que le orientdFdn daran, necesita de sus padres.

Dividan de forma rabajoy las responsabilidades en el hogar.
No puede ser que s mbfo de la pareja se sobrecargue, porque se
minara su resistencia e 10

Recuerde que, para ayudar de iva a su hijo/a, usted tiene que
tener la estabilidad emocional ia. , €s importante que tenga

momentos de descanso, ocio y diversio




Este libro ofrece a las familias una guia sencilla que les oriente y ayude a mejorar
pectos principalmente relacionados con la autonomia de sus hijos. Partiendo de sus
ocupamones de sus dudas e inquietudes a la hora de enfrentarse a situaciones
os incluido en el libro programas especificos para abordar las dificul-

fio (capitulo 5), los problemas de alimentacion (capitulo 4) y los
igs que muchos de estos nifios presentan (capitulo 6). También se expo-
as s centradas en la ensefianza del control de esfinteres (capitulo 3)
as para estimular las capacidades de juego (capitulo 8). Dado que la
comprensi 0 debe ser el punto de partida de todo programa educativo,
iniciamos eSta na breve explicacion tanto del Autismo como de la manera

Las personas con A
cual sea nuestro objetivo
comprender y asimilar mejor,

pensadores y aprendices visuales” y por ello, sea
mos emplear las imagenes para ayudarles a
atamos de ensefiar. Por esta razon,
dedicamos el segundo capitulo 0 se deben utilizar los apoyos visuales
y cual es la mejor manera de apr eza para procesar la informacion
visual, tan caracteristica de las persoffas cg@iv Autismho.

Con un lenguaje sencillo, lejos de tecnici adas explicaciones teori-
cas, incluyendo abundantes ejemplos practicos pelones de casos especificos,
hemos agrupado en estas paginas algunas de las ecuentes que nos
realizan los padres de nifios pequefios con Autismo.
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