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Ojos claros, pelo negro, su cara es de una simetría sorprendente. El toco ginecólogo comenta que no hay ningún problema: el test de Apgar ha ido bien, y en un par de días, la mamá y el niño se van a casa.

Durante el primer año, la madre ha seguido escrupulosamente el programa de Niño Sano del Centro de Salud que le corresponde, con visitas periódicas en las que miden al bebe, observan sus reflejos, y dan orientaciones a las mamás primerizas sobre las pautas educativas y cuidados más adecuados. Está dentro del percentil normal, e incluso su desarrollo motor grueso está un poco adelantado con respecto a otros chicos de su edad. Tan solo una de las abuelas del niño comenta alguna vez que “es demasiado tranquilo”,  “hay algo que no me gusta”, pero nadie le hace caso, ya que ella misma no sabe explicar muy bien que es lo que le extraña.

Con 11 meses, nuestro protagonista comienza a andar y con 12  ya dice tres o cuatro palabras para pedir: agua, galleta, avecrem,... A los 17 meses pasó unas fiebres muy altas. El médico no se explicaba muy bien a que se debían y el niño tomó antibióticos y se desmejoró mucho durante unos quince días. Cuando se recuperó, volvió a coger peso y buen color, pero sus padres notaron que había dejado de pedir cosas, estaba irritable y no hacía caso cuando lo llamaban por su nombre. En el pasillo de casa, iba constantemente arriba y abajo, movía las manos como sacudiéndolas, y a veces se ponía a llorar sin que sus padres encontraran la manera de consolarlo.

Lógicamente, fueron a su pediatra, el cual, tras evaluar al niño, les comentó que era una “mala racha”, que no se preocuparan tanto, y que lo mejor sería que lo llevaran a una guardería para que se relacionara con otros niños.

Empezó a ir a una guardería con poquitos niños junto a su casa. Los dos primeros días, se los pasó llorando, sin que sus asombradas profesoras supieran como tranquilizarlo. Decían que era la primera vez que les pasaba algo así, pero cuando iban a abandonar, repentinamente, el niño se tranquilizó y empezó a ir de buen grado.

En casa seguían observando cambios sorprendentes. Empezaron a sospechar que podía tener algún problema de oído, y lo llevaron a hacerle una audiometría aunque sin resultado. Les recomendaron entonces hacer una prueba mediante potenciales evocados, y también dio resultado negativo. En realidad, los padres no se sorprendieron: ellos sabían que el niño oía perfectamente, porque cuando salía en televisión un anuncio de aviones con bebés, aunque estuviera al mínimo el volumen, el chico salía corriendo y se ponía a mover las manos muy contento frente a la televisión. Cuando quería algo, en lugar de pedirlo, llevaba a la madre de la mano hasta el lugar donde estaba el objeto y, una vez allí, echaba la mano de la madre hacia arriba. Todo lo hacía ahora sin mirar a la cara del adulto. Los padres intentaban obligarlo, pero él se quedaba delante del adulto, mirando hacia el frente.

En la guardería, comentaban que el niño ya no lloraba, pero no se integraba con los demás: se iba a un rincón y hacía siempre un ritual muy concreto con un pedazo de papel que encontró el primer día que entró en el centro. En el recreo, corría como los demás, pero sin meta definida y, además, procuraba esquivar a los otros niños: no consentía que le nadie le rozara la piel.

Los médicos seguían sin dar importancia a todo aquello, así que los padres empezaron  a informarse por su cuenta, preguntando a familiares y amigos y buscando en Internet. Una sobrina, estudiante de logopedia, les comentó que podía ser un trastorno autista. Tras muchas vueltas, consiguieron que un psicólogo les diera el diagnóstico definitivo. Lloraron, y por fin descansaron.

I. LOS TRASTORNOS GENERALIZADOS DEL DESARROLLO.

A mediados del pasado siglo, en el año 1943, una psiquiatra europeo afincado en Estados Unidos, observó un grupo de niños que compartían unas características clínicas muy peculiares. Este magnífico clínico, Leo Kanner, sentó las bases con sus observaciones de lo que hoy día conocemos como autismo nuclear o Kanneriano: personas con graves dificultades para entender y mantener relaciones sociales, comunicar con los demás y consigo mismo y con un comportamiento peculiar. Paralelamente, en Austria, otro magnifico observador, H. Asperger, describía un grupo de chicos con problemas similares a los anteriores para la relación social y la comunicación, pero con mejor nivel cognitivo y de comunicación.

Puesto el nombre al síndrome, Autismo, el contenido del mismo va a sufrir la evolución de la propia psicología. Durante el predominio del paradigma psicoanalítico, años cincuenta y sesenta, el entorno, la familia y las experiencias traumáticas van a jugar un papel importante tanto en la interpretación del síndrome como en la intervención terapéutica. En los años setenta, serán el paradigma conductual y, posteriormente, el cognitivo conductual los que dejen su impronta explicativa y terapéutica en los profesionales que atienden a este colectivo. A finales de los ochenta y principios de los noventa, una efervescencia investigadora da lugar a varias teorías explicativas del trastorno: Teoría de la Mente, Teoría de las Funciones Ejecutivas, Teoría Afectiva, teorías integradoras,... y desde entonces, hasta hoy, se produce una pausa en cuanto a la explicación o justificación de la disfunción central del autismo que da lugar al conjunto de peculiares déficit que presentan estas personas.

Paralelamente, y en un tono más pragmático obligado por la necesidad del ejercicio clínico, los grandes vademécum clasificatorios de los trastornos mentales proceden a describir los síntomas definitorios del trastorno. Básicamente, siempre han coincidido en los criterios diagnósticos, sintomatología, prevalencia y curso tanto el Manual Diagnóstico y Estadístico de los Trastornos Mentales de la Asociación Psiquiátrica Americana (D.S.M.) (1.995), como la Clasificación Internacional de las Enfermedades de la Organización Mundial de la Salud (C.I.E.) (1.996) en las sucesivas ediciones.

Incluyen el autismo en un grupo de trastornos denominados Trastornos Generalizados del Desarrollo (TGD), junto a otros cuatro: Trastorno de Asperger, Trastorno de Rett, Trastorno Desintegrativo Infantil y Trastorno Generalizado del Desarrollo No Especificado.

· Según estos manuales, presentarán un cuadro de autismo, aquellas personas que cumplan con algunos de los siguientes criterios:

1. En el área de la socialización:

· Dificultades para entender y hacerse entender usando comunicación no verbal.

· Tener dificultad para establecer relaciones de amistad.

· No emplear la función declarativa de la comunicación para compartir con otros

· Tener dificultad para entender y compartir emociones.

2. En el área de la comunicación:

· No tener o tener muy deteriorada la capacidad para la comunicación oral

· Ser incapaz de mantener una conversación

· Presentar peculiaridades en el uso del lenguaje

· Ausencia de juego simbólico o imaginativo.

3. En cuanto al comportamiento:

· Manifestar interés obsesivo por algunos temas

· Ser inflexible en su comportamiento

· Presencia de estereotipias

· Relación peculiar con los objetos.

Estos síntomas, deben presentarse antes de los tres años.

Generalmente, cursa con retraso mental (70-80 % de los casos)

La incidencia es mayor en varones en una proporción de 4/5 por cada niña.

· Las personas que presentan cuadros de Asperger, básicamente coinciden con los niños con características de autismo pero con inteligencia y habilidades de comunicación mas preservadas. En el artículo original, H. Asperger describe a niños con dificultad para regular las relaciones con los demás, y con dificultades de conducta severas, derivados de sus intentos fallidos de interactuar y adecuar sus actos a las demandas de la sociedad.

· Las personas con Síndrome de Rett, fundamentalmente niñas (hay constancia de la existencia de algunos varones con el Síndrome) tienen las características más diferenciadas del grupo de los TGD. Los severos problemas motores asociados, unas etapas muy marcadas en el desarrollo social, que van desde el aislamiento característico autista, hasta una típica empatía social con la mirada, y evidencia de su origen genético en un 60% de los casos, hacen de este trastorno el más diferenciado del grupo.

· Las personas con Trastorno Desintegrativo, constituyen un subgrupo muy infrecuente, caracterizado por un desarrollo aparentemente normal, o más bien, no típicamente autista, durante un periodo mínimo de dos años, tras el que se inicia un retroceso brusco con perdida de habilidades previas y sin presencia de trastorno neurológico detectable.

· El último grupo, las personas con TGD  No especificado constituye un cajón de sastre en el que incluir a aquellas personas que no cumplen estrictamente con los criterios diagnósticos para ser clasificadas en las anteriores categorías.

El concepto de autismo ha ido pues, evolucionando, desde un estricto cuadro descrito por Kanner. Posteriormente, se incluyen en un conjunto de trastornos conocidos como TGD con mas o menos similitud y fortuna en el agrupamiento. Recientemente se acuña el término Trastornos del Espectro Autista (en adelante, TEA), para diferenciar a los niños que presentan solamente algunas de las características, frente a los que cumplen con todos los criterios. Quizás esta difusa categoría diagnóstica sea la responsable del incremento en él numero de casos diagnosticados, ya que permite equivocarse “por menos margen”.

Esta nueva concepción, entiende que la persona con TEA presenta los siguientes déficit y de ellos se derivarían unas consecuencias: 

Déficit social: “Dificultad para entender el mundo de los pensamientos, emociones, creencias, deseos,... ajenos y propios” 

Que da lugar a: Deficiente interacción social. Dificultad para la autorregulación emocional. Incomprensión de emociones ajenas. Ausencia de tendencia a compartir.

Déficit en comunicación: “Incapacidad para comprender el propio concepto de comunicación y su aplicación, tanto a la interacción como a la regulación del propio pensamiento” 

Que da lugar a: Ausencia de lenguaje oral. Menor alteración en los aspectos fonológicos y morfosintácticos. Mayor alteración en aspectos pragmáticos. Dificultad para la conversación Uso estereotipado y repetitivo del lenguaje.

Déficit en comprensión: “Dificultad para entender y dar sentido a la propia actividad, abstraer, representar y organizar su pensamiento y conducta y entender la de los demás”. 

Que da lugar a: Presencia de capacidades intactas, con habilidades sorprendentes. Deficiencia mental. Pensamiento y conducta circulares. Inflexibilidad. Dificultades de anticipación. Déficit imaginativo y simbólico,...
En cuanto a la prevalencia del autismo, está sufriendo modificaciones continuas. Quizás este proceso sea paralelo a las modificaciones tendentes a la laxitud de los criterios diagnósticos. Se pasa así de los 2/5 casos de autismo por cada diez mil nacidos que se recoge en el Manual DSM IV, a la “Declaración de Venecia” de la Asociación Internacional de Psiquiatría del Niño y del Adolescente, y Profesionales Asociados  (IACAPAP), que establece que el autismo afecta a uno de cada 1500 niños, y los Trastornos Generalizados del Desarrollo  a uno de cada 200 o 300. 

II. ETIOLOGÍA:

Leo Kanner, en un primer momento, plantea el origen biológico del autismo. En años posteriores, el auge del paradigma psicoanalítico en la psicología sugiere durante algunos años, y en determinados autores, la posibilidad de un origen ambiental. Concretamente, acusan a la frialdad en las pautas educativas y a las peculiares relaciones afectivas de unos padres denominados “refrigerador”, más preocupados en su bienestar económico y relumbre social que en el amor  a sus hijos. Estas hipótesis, sin fundamento, causaron un daño innecesario a unos padres que, a su condición de padres de hijos con discapacidad, añadían el carácter de presuntos culpables. 

Afortunadamente, estas teorías desaparecen en los años setenta en la mayor parte de los entornos científicos y clínicos  (aun quedan reductos insensibles al clamor del sentido común). Actualmente, se da por cierto el origen biológico de los TEA, aunque plural: causas genéticas en gran medida, metabólicas, bioquímicas, estructurales,... son la base de los trastornos. Probablemente, en un futuro cercano se establezcan relaciones causales entre diversos cuadros de TEA y su diverso origen biológico, de modo que podamos hablar de autismo tipo 1, tipo 2,...  

III. EVOLUCIÓN

El autismo se manifiesta antes de los 36 meses, aunque algunos autores extienden el periodo hasta los 40. Las funciones deterioradas en el autismo, imaginación, comunicación, habilidades sociales,... son las últimas en el desarrollo humano, las más tardías, por lo que su detección es muy difícil antes de los 18 meses (hay que esperar a que “no aparezcan”). Generalmente, si algo se observa en un niño de menor edad, es más el componente retraso cognitivo que suele acompañar al autismo, que las alteraciones más típicas de este trastorno.

Existen Diversas formas de aparición del autismo: 

· Una perdida gradual de habilidades

· Repentino retroceso, en pocos días.

· Niños que siempre han presentado alguna alteración (seguramente es el retraso cognitivo el que se manifiesta).

En ocasiones, la aparición repentina del trastorno coincide con un acontecimiento que posteriormente se considera, erróneamente, en la génesis del síndrome por unos padres ansiosos por encontrar una causa a su desazón. Con frecuencia los padres relatan que el niño perdió repentinamente habilidades: “dejó de hablar, no miraba a la cara, tenía miedos extraños, conductas repetitivas,...”

Entre los dos años y los cinco o seis, transcurre una época muy difícil para los niños con TEA y sus familias. Los padres están perdidos, ansiosos, apenados o furiosos. El niño no sabe que le exige el mundo, no lo entiende ni puede prever el devenir de los acontecimientos. Todo ello se traduce en rabietas y conductas disruptivas en los niños, y deambular buscando remedios milagrosos, o simplemente un diagnostico acertado y unas orientaciones mínimas por parte de los padres.

A partir de los seis años y hasta la adolescencia, muchos niños pasan por una fase de mayor integración en las exigencias del mundo: van al colegio a hacer esas cosas  que les imponen, algunos saben más o menos como obtener las cosas que necesitan,...

En la adolescencia sufren la explosión hormonal propia de la edad, que implica la necesidad de adaptarse a un cuerpo nuevo (grande y musculoso, con pechos, con barba,...) una función nueva (la sexual) y un papel social nuevo (el adulto). Todo ello acompañado de una ruptura de la rutina de ir al cole-a casa-vacaciones-al cole. Pueden producirse problemas de conducta en aquellos que descubren que son difíciles de controlar físicamente. Los chicos con mayor nivel cognitivo, pueden tener problemas emocionales, ansiedad, depresión,... al ser conscientes de la diferencia con respecto a los demás (...e importarles esa diferencia).

En la edad adulta, mejora la integración social (se inicia una nueva etapa rutinaria en el Centro de Día, el Taller Ocupacional,...) pero los síntomas persisten toda la vida.

IV. DETECCIÓN: 

A.- SEÑALES DE ALERTA

En un estudio realizado por Filipek (1.999) se indican como señales de alerta por posible presencia de un TEA las siguientes:

· Ausencia de balbuceo a los 12 meses.

· No empleo de gestos para señalar con 12 meses.

· Ausencia de palabras simples con 16 meses

· Ausencia de frases espontáneas con 24 meses.

· Cualquier retroceso significativo en lenguaje o habilidades sociales a cualquier edad.

Ante la presencia de cualquiera de estos síntomas, debemos acudir a un especialista que determine la presencia o no de una alteración del desarrollo. 

B.- PROCEDIMIENTO

La detección debe iniciarse dentro de los protocolos rutinarios de vigilancia del desarrollo de los servicios de salud. Existen cuestionarios de fácil pasación, incluso por profesionales sin experiencia en el trastorno como el CHAT (Baron-Cohen, 1992). Una vez detectado un niño sospechoso, debe iniciarse el siguiente procedimiento:

1. Investigación de laboratorio. 

2. Realización de  una evaluación audiológica

3. Medición de los niveles de plomo

4. Diagnóstico concreto.

5. Remisión a un servicio de Atención Temprana.  

6. Seguimiento del procedimiento de escolarización.

7. Evaluación para la intervención.

Es importante resaltar que debe iniciarse la Atención Temprana tanto si se ha podido realizar el diagnóstico como si, por la complejidad o ambigüedad de los síntomas, se ha preferido aplazarlo. El seguimiento en los servicios de Atención Temprana nos va a resultar fundamental para la confirmación del diagnóstico. Además, la Atención Temprana no es solo paliativa, sino preventiva.

Vamos a comentar algunos de estos pasos.

V. DIAGNÓSTICO

Entendemos por diagnóstico la nominación de un conjunto de síntomas o características que presenta una persona y que determina un peculiar desenvolvimiento con su entorno y una organización de su mundo interno, deficitarias con respecto al modo en que lo hacen la mayor parte de las personas.

En ocasiones, se plantean dudas entre algunos profesionales sobre la oportunidad o necesidad de dar un diagnóstico. A algunos les incomoda “etiquetar” a un niño tan pequeño, la posibilidad de equivocarse y la consecuente e indeseada rectificación del diagnóstico,... Hay que hacerlo cuando se tenga una cierta seguridad sobre las alteraciones que presenta un niño. El diagnóstico, a pesar de algunos inconvenientes, presenta las siguientes ventajas:

· Permite el acceso a recursos sociales y comunitarios específicos, como aulas de autismo, asociaciones de padres específicas, etc.

· Facilita la comunicación y entendimiento entre los diversos profesionales.

· Marca pautas y soluciones de intervención establecidas o desarrolladas explícitamente para este tipo de alteraciones.

· Permite hacer una previsión, tanto a padres como a técnicos y profesionales sobre el desarrollo probable y las necesidades personales que va a plantear esta persona.

· Es un punto de inflexión en la aceptación familiar del problema. Los familiares, tras una, casi siempre, larga peregrinación diagnóstica, necesitan una confirmación de sus temores para empezar a reconstruir sus vidas con una certeza: un miembro de su familia tiene una severa minusvalía que determinará el futuro de todos.

Procedimiento diagnóstico:

· El diagnóstico en autismo debe estar a cargo de profesionales con suficiente experiencia. La formación clínica es imprescindible. 

· Deben basar sus observaciones en los manuales diagnósticos  (DSM y CIE) 

· Es importante el empleo instrumentos estandarizados, cuestionarios y entrevistas para la evaluación de la familia y los entornos personal y educativo del sujeto. 

· Debe realizarse una observación, tanto estandarizada como natural, del niño en el mayor numero y tipo de entornos posibles.

· Todo ello en el marco de una buena colaboración interdisciplinaria.

· Posteriormente se procede a una evaluación integral del niño.

Diagnóstico diferencial

Algunas alteraciones en el desarrollo, se han prestado en ocasiones a confusión en la elaboración del diagnostico de autismo. Fundamentalmente el retraso mental, en todas sus variantes, es fuente de conflicto. Mas aún hoy día, en que los límites establecidos por el llamada espectro autista desdibuja en gran mediada el concepto. Es muy frecuente (hasta un 80 % de los casos según algunos estudios), la presencia de retraso cognitivo en las personas con autismo. De hecho, una de las características de estas personas es un perfil cognitivo irregular, con picos de habilidades destacadas y aspectos subdesarrollados de la inteligencia que muchas veces truncan las expectativas que respecto a las habilidades de estos sujetos se plantean padres y profesionales. En muchos otros casos, en personas con autismo acompañado de retraso mental severo es difícil discernir que características se deben a una u otra alteración. En España, se ha desarrollado una prueba especifica para intentar delimitar lo más posible este diagnóstico (Prueba Acacia, Tamarit, J., 1993).

Otra fuente de conflictos son algunas alteraciones evolutivas del lenguaje, como la disfasia semántico–pragmática. Se trata de una alteración presente en algunos casos de personas con autismo. Cuando estos trastornos se presentan completamente aislados de consecuencias sociales y problemas de imaginación o sentido de la actividad, nos encontramos con una persona con lenguaje desorganizado, pero con interés por comunicar, con recursos para elaborar alternativas a la comunicación oral y con una comprensión coherente del mundo y su sentido. Pero en muchas ocasiones, una persona con una alteración tan severa de las habilidades comunicativas, con una incapacidad tan grande para organizar su propio pensamiento en formato lingüístico, en pleno desarrollo evolutivo, es difícil, que desarrolle un pensamiento y unas habilidades intelectuales como cualquier otro niño. Necesariamente, esta alteración especifica de la comunicación trae aparejada un déficit cognitivo y una alteración en la organización del pensamiento.

La esquizofrenia, la psicosis, se ha emparentado frecuentemente con el autismo. Incluso en el DSM-IV, se hace mención expresa al concepto de psicosis infantil que hasta 1995 era empleado en entornos fundamentalmente médicos como sinónimo de autismo: “...aunque en algún momento se utilizaron términos como psicosis y esquizofrenia infantil para hacer referencia a estos trastornos, son numerosos los datos a favor de que los trastornos generalizados del desarrollo son distintos de la esquizofrenia (sin embargo, un sujeto con un trastorno generalizado del desarrollo puede desarrollar ocasionalmente una esquizofrenia posterior)”.En general, se puede decir que la esquizofrenia tiene un inicio más tardío, y significa la ruptura de la concepción de un mundo y su red de significantes y la perdida de los limites entre lo real y lo imaginado. En el autismo, el niño es incapaz desde su nacimiento de desarrollar un concepto coherente del mundo tangible y el manejo de los datos reales en un entorno ficticio, imaginado.

El mutismo selectivo en raras ocasiones se puede confundir. Una persona con autismo puede elegir actuar o relacionarse o hablar mas o menos en determinados entornos. Pero no es capaz de establecer una comunicación correcta en ninguna situación, como es el caso del mutismo.

Trastornos por movimientos estereotipados se dan en diversos trastornos y lógicamente, por si solos, no implican la presencia de ninguna alteración con la severidad y características del autismo.

Trastornos de la vinculación  y la personalidad han estado presentes en la valoración del autismo con mas frecuencia de la deseada. Es evidente para quien conoce el trastorno que no se trata de una alteración desarrollada por la visión, presencia o sufrimiento de ningún acontecimiento ambiental por doloroso o estresante que haya resultado. La deprivación sociocultural puede, con seguridad, alterar el desarrollo normal de un niño, pero no con la cualidad y características de la alteración producida en niños con autismo.

Dificultades para la elaboración del diagnóstico.

1. De tipo técnico:

· Las diversas formas de aparición de los TEA, bruscamente tras un acontecimiento estresante, de forma insidiosa, con o sin perdida de habilidades, etc. no nos permite establecer un patrón único de emergencia del trastorno.

· Se trata por otra parte de un déficit en las habilidades más tardías del desarrollo humano, como la imaginación, el lenguaje, las relaciones sociales, las funciones mentalistas de sentido de la actividad, la coherencia del significado,... por lo que no podemos prever su desviación o ausencia hasta que pasa el momento evolutivo de su adquisición sin que hayan aparecido o lo hayan hecho de modo inadecuado.

· Existen, además, diferencias en cuanto a definición y clasificación del trastorno. Hemos visto las diversas clasificaciones que actualmente se manejan, DSM-IV, CIE-10 y su respectiva numeración, lo que implica una probable  evolución posterior del concepto en las futuras DSM-V, CIE 11, ... y sucesivas.

2. Socio-comunitarias:

· El desconocimiento de los profesionales de salud y atención primaria del trastorno, figura entre las causas principales del retraso en el diagnóstico.

· Además, en España, son escasos los recursos comunitarios de orientación y asesoramiento para estos profesionales. Tan solo las asociaciones de padres disponen de algunos servicios de diagnóstico, junto a contados equipos de neuropediatría en hospitales públicos y algunos profesionales privados.

3. Familiares:

· El lógico rechazo familiar a la confirmación de la sospecha de una trastorno tan severo, retrasa más de lo deseable el acudir a los servicios de diagnóstico.

· El desconocimiento (lógico por otra parte) del desarrollo normal y su posible alteración, así como la ignorancia respecto a los servicios disponibles (labor de los profesionales de la salud), dificultan un diagnostico temprano.

Comunicación del diagnóstico

La forma de comunicación del diagnóstico, puede determinar en gran medida la utilidad del mismo. Tres son las características más importantes a cuidar en este paso de pocos minutos que embarga el futuro de toda una familia:

1. Sinceridad: las implicaciones, consecuencias y limitaciones del niño se deben establecer como  punto de partida del proceso de reconstrucción familiar.

2. Utilidad: Dar soluciones y orientaciones de actuación.

3. Cordialidad: la brusquedad en el profesional, no da mayor credibilidad al diagnóstico. Es innecesaria.

VI. INTERVENCIÓN.

1. - EVALUACIÓN

Intervenir con una persona, con un niño, es conocer sus capacidades, sus necesidades, su entorno, su futuro probable. No podemos trabajar solo con él, sino con todos aquellas características de su entorno físico, fisiológico, familiar, educativo y social  que van a determinar que esas carencias o habilidades determinadas por distintos factores genéticos, infecciosos, metabólicos o accidentales, se modifiquen positivamente gracias a nuestra labor profesional. Para establecer la línea base y el perfil del niño, hemos de valorar los siguientes aspectos:

· Médicos y neurológicos: incluyendo historia neonatal, médica, evolutiva y familiar

· Las áreas específicas del perfil evolutivo: lenguaje y comunicación, cognitiva, sensorio motora, conductual, académica, social, neuropsicológica, adaptativa,...

· Evaluación de los estilos de interacción y aprendizaje. 

· Los recursos  culturales, económicos y de apoyo familiares.

.

Tal y como expone el artículo de  Filipek (1999), los exámenes físicos y pruebas neurológicas son necesarias, pero insuficientes, pues al no existir un marcador biológico para el autismo, debemos centrarnos en la conducta del individuo para establecer el diagnóstico y realizar una buena evaluación. Aplicaremos diferentes técnicas en función de la información buscada.

1.1. - Entrevista inicial.

El niño no es un ente aislado, es un miembro de una familia, de un grupo, que además, durante sus primeros años de vida son los principales dispensadores de refuerzos, proveedores de servicios y referentes para el aprendizaje. Conocer estos estilos de actuación, ganar su confianza, mostrar los caminos a seguir  en la atención al niño, son pasos fundamentales en esta fase. Una familia que confía en nosotros es una familia que ayuda a su hijo. Descubrir sus debilidades y puntos fuertes, sus apoyos externos y sus necesidades, nos permitirá a establecer programas ecológicos y funcionales. Poco a poco, y más por moldeado y modelado que por instigación, descubrirán las estrategias a seguir en la actuación tanto con su hijo, como con ellos mismos.

1.2. - Observación: ya sea natural o artificial, recogiendo aspectos (si es posible) de los entornos escolar, familiar y personal.
Permitirá descubrir elementos que podamos aprovechar como reforzadores posteriormente, ya sean objetos o acciones. Nos mostrará el estilo de aprendizaje. Daremos tiempo para su adaptación a nosotros y al entorno. Conoceremos aspectos significativos de su entorno. Estas edades tempranas  son también las de máxima crudeza de los síntomas  por lo que pueden aparecer conductas disruptivas ante nuestras demandas. Debemos aprovechar para registrarlas y  realizar un análisis funcional posterior.

1.3. - Pruebas estandarizadas. 

Al emplearlas, debemos tener en cuenta algunas peculiaridades del niño con TEA:

· Escasa motivación de logro. No quiere, ni necesita, demostrar nada a nadie.

· Dificultad para entender las demandas de la prueba.

· Patrón de desarrollo disarmónico.

· La mayoría de las pruebas se basan en los puntos débiles del desarrollo de los niños con TEA (el lenguaje y la simbolización), sin tener en cuenta los puntos fuertes (capacidades viso espaciales, memoria mecánica,...)

Entre otras, destacan las Escalas de Wechsler,  Brunett-Lecine, Leiter, Vineland, Currículo Carolina (Nancy M. Jonson-Martin, 1994) Guía Portage de Educación Preescolar (S. Blum, 1976) Inventario de Desarrollo Batelle (J. Newborg, 1998).

1.4.- Evaluación cualitativa.

El uso de escalas cuantitativas para establecer determinadas puntuaciones en algunos aspectos, es útil para comparar al niño con el resto de la población, pero no  suficiente para establecer un programa de intervención adecuado. Necesitamos una intervención globalizada e individual, específica para cada individuo. Es por ello interesante usar escalas cualitativas para tener una idea más intuitiva de qué aspectos domina el niño y cuáles no. De esta forma evaluamos lo que es capaz de hacer por sí solo y lo que hace con ayuda. Este último punto (zona de desarrollo próximo según Vigotski), nos ayuda a determinar los objetivos de trabajo. Podremos saber si es oral o no, establecer su competencia comunicativa, su grado de interacción social, etc. 

2 - PROGRAMA DE INTERVENCIÓN INDIVIDUAL

Tras la evaluación, se realiza la programación individual, es decir, las intenciones escritas, comprometidas, de modo que sean accesibles para la familia, los educadores y todas aquellas personas que intervengan de alguna manera con el niño.

En el programa se reflejan tanto las intenciones y los objetivos, como los modos de llevarlo a cabo, los plazos y los criterios de evaluación. La familia y los profesionales del centro educativo participan en la determinación de estos objetivos. Se realizan revisiones periódicas.

El desarrollo cognitivo y de las habilidades de las personas con TEA es, en ocasiones irregular, difícil de prever. El seguimiento del programa ha de estar pues, abierto a progresos o estancamientos y modificaciones, en mayor medida quizás que en otras patologías, y tener siempre en cuenta que se trata de personas con desarrollo cognitivo asimétrico, es decir, con habilidades muy destacadas junto a retrasos incomprensibles desde el punto de vista del desarrollo normal en otras áreas.

VII. PECULIARIDADES EN LA INTERVENCIÓN EN NIÑOS CON TEA.

Los niños con TEA tienen características relativamente homogéneas en sus déficit y habilidades que permiten establecer unas pautas o modos generales de  actuación:

1. Considerar la Modalidad Sensorial: Muchas personas con TEA presentan peculiaridades en el procesamiento, a nivel del sistema nervioso central, de la información que le llega a través de los sentidos. No es tanto un déficit en el funcionamiento de los sistemas sensoriales sino en la integración, catalogación y selección que posteriormente se realiza a nivel central de esta información. Estímulos sensoriales insignificantes para la mayoría, pueden ser tremendamente atractivos para estos niños: luces, reflejos, sonidos peculiares...  En cambio, otros de gran relevancia para los demás, pueden ser insignificantes para ellos o terriblemente desagradables e incluso dolorosos ya sea por intensidad, tono, tipo,... La modalidad sensorial a la que son más receptivos o que les provoca mayor aversión, varia de un niño a otro: pueden ser las visuales, táctiles, auditivas, olfativas,... Es importante conocer sus preferencias sensoriales y si es hipersensible (no soporta algunos ruidos, determinados olores le ponen nervioso) o hiposensible (ignora el calor, el frío, los ruidos fuertes...) y a qué estímulos (Sussman, F. 2001). 

2. Evaluar los estilos de aprendizaje: hay chicos con preferencias peculiares en cuanto al procesamiento de información (determinadas, en gran medida, por sus mayores habilidades en ese campo):

· Memorístico: se desenvuelven bien, y prefieren, los listados de datos, aunque carezcan de sentido para los demás.

· Aprendizaje tipo gestáltico: ven la situación como un todo, no son capaces de ver detalles relevantes de una situación.

· Aprendizaje visual frente al auditivo.

· Táctiles, Auditivos,... (infrecuente en TEA)

3. Dar sentido a la actividad.

En los niños con TEA encontramos, además de la Tríada autista de Lorna Wing (problemas en imaginación, socialización y comunicación), otras alteraciones como recoge Riviere (1996 a):

a) El Trastorno del Sentido de la Acción, por el que parece que los niños con autismo no encuentran sentido a sus acciones y a las acciones de los demás. Esta dimensión puede estar vinculada con los déficit de Coherencia Central (Frith, 1989), es decir, la “capacidad para integrar la información a fin de obtener de ella ideas coherentes con sentido”. 

b) Otra alteración que dificulta su posibilidad de trabajar en el futuro es el Déficit en Funciones Ejecutivas (Ozonoff, Pennington y Rogers, 1991), según el cuál, muchos de los comportamientos típicamente autistas se pueden explicar por una alteración específica en los lóbulos frontales. Ello supone dificultades para:

· Planificar los pasos de una tarea con un objetivo concreto.

· Prestar atención a las respuestas adecuadas e inhibir las inadecuadas.

· Adaptarse a situaciones diferentes.

Estas alteraciones plantean la necesidad de aportarles estrategias desde fuera para hacerlos más competentes y autónomos, y ayudarles a predecir lo que va a ocurrir. Para ellos el mundo, supone un caos de señales y referencias que no aciertan a descifrar. Debido a que muchos niños con TEA preservan las habilidades viso-espaciales y las usan para contrarrestar las dificultades de comprensión verbal, usamos información visual para organizar su entorno, sus rutinas y sus actividades:

· Diseñamos el entorno físico para darles  información por adelantado de lo que va a ocurrir.

· Acompañamos nuestras peticiones con imágenes y gestos adaptados a su nivel.

Se trata de adaptar su entorno próximo (escuela, hogar, unidad de desarrollo infantil, escuela infantil,...) con claves visuales concretas, fácilmente perceptibles, simples y permanentes, como recoge J. Tamarit en el proyecto PEANA (1990). Este sistema, le ayuda a prever lo que va a ocurrir, a adaptarse mejor a los cambios de tareas y actividades, a los acontecimientos imprevistos, lo que  reduce las posibles conductas disruptivas que aparecen ante lo inesperado. También va a posibilitar que haga elecciones, le ayuda a comprender pasado y futuro, a solucionar problemas, a entender los pasos de una actividad, a comprender sentimientos y emociones, a expresarse por si mismo y a actuar de manera independiente.

“Si lo ve lo sabe, si no lo ve, puede que no lo sepa, aunque lo oiga”.

Siguiendo el programa TEACH (Schopler y Mesibov, 1995) empleamos ayudas visuales para ofrecer información en cuatro ámbitos:

a. Organización espacial: imágenes en los lugares que ayudan a recordar qué hay que hacer en ellos.

b. Agendas: Series de dibujos y pictogramas que ayuden a anticipar la secuencia de actividades durante un período de tiempo.

c. Sistemas de trabajo: fotografías o dibujos que informan sobre cómo realizar una o varias actividades de forma independiente. Responden a ¿cómo lo tengo que hacer?.

d. Organización de tareas: Formas especiales de presentar las tareas que ayudan a comprender las instrucciones sin necesidad de órdenes verbales y que responden a la pregunta. ¿Qué tengo que hacer con este material?

El tipo de imágenes que empleamos para elaborar la información visual debe adaptarse al nivel cognitivo del niño. Hemos de tener en cuenta que, a mayor grado de abstracción,  mas flexibilidad y más independencia del entorno proporcionamos al niño. Cuando son pequeños o tienen asociado retraso mental severo, usamos objetos reales (una parte del objeto –pieza de puzzle-, parte de la actividad –vaso por agua-) o miniaturas que representen lo que queremos indicar. A medida que avanzamos en edad y en nivel de desarrollo, usamos pictogramas o fotos reales (también etiquetas, catálogos, cajas de los juguetes,...) de las situaciones. En edades tempranas quizá sea preferible el uso de pictogramas, pues las fotos a veces tienen demasiado detalle o colorido y les hacen no visualizar lo relevante de la imagen. Posteriormente podemos usar dibujos en un folio con viñetas tipo cómic y palabras escritas.
4. Adaptar el estilo de comunicación al niño con TEA.

El niño nos entenderá mejor si seguimos ciertas normas:

· Hablar menos: emplear palabras cortas, etiquetas.

· Enfatizar las palabras clave: ponerlas al final de las frases, usar palabras divertidas, exagerar el tono, las expresiones...

· Enlentecer el ritmo: recordar que son visuales mas que auditivos.

· Mostrar lo que se dice: gestos, ayuda visual, imágenes, agendas, señalar,...

· Dar instrucciones especificas: nombres concretos,  usar su nombre de pila.

· Usar la reconstrucción (construir la frase completa a partir de una palabra), y el desguace (descomponer la frase hasta dejarla en la palabra clave)

· Aprovechar sus preferencias: hacer un listado y tenerlo a mano.

· Usar estrategias basadas en su estilo de aprendizaje y en su modalidad sensorial preferente.

5. Provocar la interacción:

Su desinterés, o dificultad para la interacción, mejorará si podemos:

· Incluir intereses del niño: tanto acciones como objetos.

· Interpretar (leer su intención), sus actos y verbalizaciones.

· Interpretar sus actos como comunicativos aunque en principio no lo sean.

· Decir o hacer lo que crees que él haría ( ponerse en su punto de vista)

· Imitar sus acciones y sonidos para conocer su motivación.

· Aprovechar sus rutinas y rituales: constituirnos en parte de ellas y modificarlas desde dentro para servir a nuestro interés.

VIII. ÁREAS DE INTERVENCIÓN:

1. SOCIALIZACIÓN

La interacción social, la inmersión en un mundo constituido por muchos iguales, implica poseer diversas habilidades y características: conocimiento de la mente propia y la ajena como entes diferenciados; conocimiento de la posibilidad de comunicar los deseos y experiencias de ambas conciencias; interés por hacerlo; conocimiento de los medios de comunicación e información  (oral, gestual, no verbal); capacidad de simbolizar; conocimiento intuitivo o formal del conjunto de reglas que regulan las interacciones en sus diversas modalidades (pareja, pequeño grupo, distinto sexo, distinto estatus); conocimiento de las emociones, propias y ajenas, sus causas y mecanismos de control,... Aunque existen algunas publicaciones y recursos para la intervención en este campo, aun son muy escasos: “En la Mente” de M. Monfort, (2001), y algunos cuadernillos de Ediciones Aljibe sobre habilidades sociales y destrezas emocionales. Es por tanto un área del desarrollo muy descuidada en comparación con otras como comunicación, motricidad o cognición. Quizás se deba a que la adquisición normal de estas habilidades es tan sutil e intuitiva, que parece menos importante o compleja que otras áreas del desarrollo. El trastorno autista nos ha evidenciado la importancia de su ausencia en el desarrollo.

2. COMUNICACIÓN
La persona con autismo, por definición presenta un déficit en la comunicación,... pero también porque esta solo, mentalmente solo. Si no tenemos con quien compartir, si no hay otra mente, no tiene sentido la comunicación. Cuando el desarrollo del niño con TEA le permite entender que existen otras mentes que pueden entender sus pensamientos mediante un sistema simbólico (lenguaje, escritura, gestos) y que esas personas actuarán o sentirán en consecuencia, nos encontramos con que, aún así, el niño con TEA puede no tener el más mínimo interés en que esto suceda. Quizás solo quiera comunicarse con esa persona para conseguir cosas o rechazarlas (función imperativa del lenguaje), en una relación comunicativa puramente utilitarista. Cuando el niño tiene mas nivel cognitivo, puede hacer un uso mas elaborado de las otras personas y de la comunicación, por ejemplo utilizando a las personas para que hablen del tema que a él le obsesiona.

Dada la gran variabilidad que existe entre unos niños y otros,  podemos agruparlos en dos polos de un continuo según su déficit en habilidades comunicativas:

1. - A un lado mutismo:

1. Mutismo total: “ausencia tanto de vocalizaciones funcionales como no funcionales”, entendiendo como funcional las producciones realizadas con intención comunicativa (Schuler, 1980)

2. Mutismo funcional: vocalizaciones producidas sin intención comunicativa, solo con propósito de auto estimulación.

2. - A otro lado, niños con competencia lingüística en crecimiento a medida que aumenta su edad de desarrollo. Tienen un C.I. igual o superior a 70. En ellos el desarrollo fonológico y sintáctico, aunque retrasado, sigue las mismas pautas que el desarrollo normal, pero existen alteraciones en los aspectos semántico y pragmático: dificultades en iniciar conversaciones, en la entonación y en el uso de gestos... Estos niños presentan diferentes problemas:

2.1 Ecolalia: se repite la emisión de otra persona o del propio sujeto parcial o totalmente, inmediatamente después o pasado cierto tiempo. Puede ser ecolalia funcional (usada como medio de comunicación) o únicamente de carácter autoestimulatorio.

2.2 Inversión pronominal: dificultad para usar los pronombres personales de forma adecuada.

2.3 Algunos sujetos tienen una adecuada morfosintaxis, pero con dificultades para entablar conversaciones, obsesivos en los temas, alteraciones en la inflexión de la voz y literalidad.


Para establecer pautas de forma más comprensible, diferenciaremos:

A) Niños orales.-

Las estrategias de intervención que usamos en edades tempranas son:

· Realizar programas con objetivos funcionales. Debemos programar objetivos que resuelvan aspectos de la vida del niño, que le ayuden a vivir mejor a él, concretamente. Tener cuidado de no instaurar conductas o presentar imágenes que no estén en su entorno habitual (Por ejemplo: si le enseñamos una foto de una casa con jardín y piscina y el niño vive en un bloque de pisos puede ocurrir que no nos responda “casa” si eso es lo que intentamos que produzca).

· Los niños con TEA tienen graves dificultades para generalizar los aprendizajes. Normalmente los asocian a la situación y al contexto en que se han producido. Por ello, y porque los entornos terapéuticos son artificiales, poco naturales, profesionales y familiares deben estar implicados en la terapia.

· Fomentar la espontaneidad: si sabemos qué le gusta, podremos utilizar esos estímulos para que, ante su vista el niño inicie la emisión de lenguaje y el terapeuta continúe cerca del niño, pero sin instigarlo ni iniciar siempre las interacciones. Estrategias para fomentar la comunicación espontánea: 

1. Poner objetos fuera de su alcance (en recipientes transparentes que él no puede abrir, poniéndolos en alto en una estantería, en una bolsa...), 

2. Ofrecer las cosas poco a poco (galletas, gusanitos). 

3. Usar juguetes que necesitan a otra persona para usarlos: pompas, cajas de música, de cuerda, espejo, sombrero absurdo,... 

4. Dar todo menos uno: aprovechar su tendencia a la uniformidad.

5. Usar refuerzos naturales (sí el niño pide patata, debemos darle patatas y no foto-de-patata).

6. Dar algo que no quiera o dejar de hacer algo para que diga “no”.

7. Crear una rutina y romperla.

8. Esconder algo en un lugar inesperado. Hacer cosas absurdas

9. Fingir que no se sabe dónde esta algo.

10. Diseñar situaciones funcionales en las que tenga que pedir algo para realizar alguna tarea.

11. Equivocarnos al ofrecerle un utensilio (por ejemplo, si va a comer yogur, darle un tenedor, para que nos pida la cuchara,...)

· La capacidad para establecer una conversación precisa habilidades que hemos de enseñar:  prestar atención a la otra persona, inicio de la conversación, responder, tomar el turno, dar al otro la oportunidad de tomar el turno, interpretar el lenguaje corporal, decir lo mismo de otra forma cuando el otro no nos comprenda, cambiar de tema en su momento, acabar la conversación.

· La ecolalia funcional se debe considerar un elemento comunicativo con un formato inadecuado. En cuanto a la inversión pronominal, podemos enseñar el concepto “conciencia de uno mismo” y después enseñar el de “punto de vista”.

B) Niños no orales.-

Los sistemas alternativos de comunicación han establecido una forma diferente de acercarse a los niños que no pueden emitir lenguaje oral y les han dado la posibilidad de hacerse entender.  De entre estos sistemas, el que ha demostrado mayor eficacia, por el procedimiento de enseñanza que usa, es el Programa de Comunicación Total de B. Schaeffer (1980). Este sistema, engloba Habla Signada y Comunicación Simultánea, esto es, producción de habla y de signos en forma simultánea. Sus puntos fuertes son:

· El vocabulario a aprender lo decide el niño con sus preferencias y motivaciones

· El entrenamiento se realiza mediante ensayo sin error.

· Los signos se enseñan con ayuda total al principio, para ir desvaneciendo el apoyo con encadenamiento hacia atrás (frente a las técnicas de imitación)

· Tiene un adecuado soporte teórico y es un método estructurado.

· Se entrenan signos y habla.

· Se crean patrones de interacción con el adulto.

· Se enseñan funciones del lenguaje (de expresión de deseos, de persona, investigadora, petición de información, abstracción, juego simbólico y conversación; en ese orden).


Paralelamente, realizaremos ensayos de imitación vocálica para que el niño / a comience a verbalizar aquello que es capaz de signar.

C) Sistemas de lectura.-
Algunos niños con TEA presentan hiperlexia (adquieren la lectura de forma autónoma, de modo que reconocen frases, pero tienen mala comprensión)
. En otros casos, se usan métodos silábicos tradicionales en los que nuestra población tiene gran dificultad y fracasan. Por último, el resto de población con TEA, 
tiene deficiencia mental grave: CI menor de 35-40, lo que no les permite acceder a procesos de lectura.

¿Porqué sería deseable que los niños con TEA sean capaces de leer y escribir? C. Martín (1996),  expone una serie de funciones que cumple la lecto-escritura:

· Regular y dirigir la conducta.

· Apoyar el seguimiento de instrucciones verbales complejas y compuestas.

· Permitir la comprensión de mensajes orales.

· Acceder a conocimientos sin tensión interpersonal.

· Apoyar y mejorar fonología y sintaxis.

· Acceder a contenidos semánticos.

· Guiar e impulsar el habla espontánea.

· Apoyar la enseñanza de habilidades conversacionales.

· Mejorar la comprensión de conceptos emocionales.

· Mejorar anticipación y organización con agendas escritas.
Para que un niño o niña con autismo se pueda beneficiar de estos aprendizajes necesitamos, según R.. Ventoso Roncero (2001) una serie de condiciones:

a. Saber emparejar por asociación simple.

b. Estar interesado en material escrito, carteles o publicidad.

c. Nivel intelectual normal o retraso moderado.

La lectura también es una herramienta para mejorar sus competencias en el resto de áreas. Por eso, en atención temprana comenzamos en edades de 3 a 4 años, según el nivel cognitivo del niño, con tareas de emparejamiento de imágenes iguales, aunque el niño no entienda el concepto de igual. Siempre emparejando solo una imagen, en blanco y negro al principio y con ayuda total. Se realiza el ensayo sin que el niño falle, y se va desvaneciendo la ayuda, por encadenamiento hacia atrás, a medida que entiende la tarea. Progresivamente introducimos más cantidad de imágenes y color. Los mejores métodos de enseñanza para niños con TEA son los de lecto-escritura globalizada, esto es, mediante la asociación de la palabra completa con su referente. De entre ellos, el más adecuado es el elaborado por Rosa Ventoso, pues utiliza como estrategias de aprendizaje los puntos fuertes de los niños con TEA.

3. CONDUCTAS DESAFIANTES 

Muchos niños con TEA, debido a sus dificultades para entender las exigencias de su entorno y comunicarse (Carr, E., 1996), pueden presentar conductas desafiantes: “Aquellas que causan daño a sí mismos o a los demás, que dificultan la convivencia familiar o que impiden el acceso a tratamiento educativo”. Estas conductas pueden adoptar diversas formas: estereotipias, auto agresiones, agresiones, conductas destructivas, ofensivas, falta de atención,...

La intervención pasa por: identificar la función que desempeña la conducta, y dar una alternativa más aceptable para sí mismo o los demás. La mejor prevención es dotar al sujeto de un sistema de comunicación eficaz.

4. AUTODETERMINACIÓN

“...una combinación de habilidades, conocimientos y creencias que capacitan a una persona para comprometerse en una conducta autónoma, autorregulada y dirigida a meta. Para la autodeterminación, es esencial la comprensión de las fuerzas y limitaciones de uno, junto con la creencia de que se es capaz y efectivo. Cuando actuamos sobre las bases de estas habilidades y actitudes, las personas tienen mas capacidad para tomar el control de sus vidas” (Field, Martín, Miller, Ward Wehmeyer, 1998; Citado en Test, 2000). Entre otros objetivos, debemos incluir:

· Enseñar a elegir, a decidir. Comenzar con elecciones fáciles: Entre dos cuando una le gusta mucho. Elecciones entre varias siendo la       favorita la última. Elecciones entre varias siendo la favorita la primera.

· Enseñar a dirigir, ya que la persona que dirige una situación presta más atención, acepta mas interacciones en esa actividad y aprende que tiene poder para hacer que las cosas sucedan.

5. FAMILIA

La familia de los niños con TEA, es una familia con sus expectativas, su concepto de sí misma y sus recursos, truncados. Pero a diferencia de las familias de otros niños con minusvalía, que reciben la bofetada en un día, el niño con TEA confunde, llega dando un paso adelante y dos atrás, generando esperanzas y rompiendo ilusiones, hasta que el diagnóstico definitivo, marca el punto de partida de su nuevo futuro.

Ese aparecer insidioso del trastorno, la peculiaridad de sus vínculos afectivos y la dificultad para comunicarse con él, hacen que la familia de niños con TEA presente algunas características especiales en sus niveles de estrés. Así lo recoge  Francesc Cuxart (1997), en un estudio comparativo sobre el estrés de las familias de niños con TEA frente a otras familias, en el que destaca que: 

· El nivel de estrés es mayor en familias de niños con TEA que en familias con hijos sanos; es mayor en madres de niños con TEA que en madres de niños con síndrome de Down; es mayor a mayor sintomatología del niño; hay una correlación inversa con el C.I.(menor C.I., mayor estrés); es mayor a mayor edad cronológica del niño; no hay diferencias significativas padre-madre; el estrés es menor en madres que trabajan; y es también menor cuanto mayor es el apoyo social formal e informal.

Muchas van ser las nuevas preocupaciones, necesidades e ilusiones de las familias, como recoge un estudio llevado a cabo en la Comunidad de Madrid por M. Belinchón y otros, (2001):

· Peregrinación diagnóstica buscando quien les explique el origen, curso, causa y futuro de lo que le pasa a su hijo. Búsqueda de servicios y recursos específicos para el trastorno. Elección de colegio. Decisión sobre la modalidad educativa. Búsqueda de dinero. Problemas cotidianos de transporte, ausencia de los padres, enfermedad. Dificultad para encontrar amigos y situaciones de ocio para su hijo. Necesidad de servicios de respiro para ocio de padres y hermanos. Preocupación por el futuro,...

Los profesionales que ayudamos a estas familias, debemos ser conscientes de que ellos son los responsables, los que deciden, los que siempre estarán con el niño. Nosotros acompañaremos su travesía unas leguas, ayudaremos a marcar el rumbo, pero atracaremos en nuestro propio puerto y les dejaremos marchar. Esta colaboración con la familia, va a propiciar, entre otras cosas: 

· Generalizar los aprendizajes a su entorno; incrementar los periodos de intervención, extendiéndolos al hogar; Incrementar las áreas de intervención (autonomía, vida en comunidad, autodeterminación); conocer la vida concreta del niño; plantear objetivos funcionales y ecológicos; aumentar la aceptación del niño por parte de la familia (al sentirse ellos parte activa de la intervención); y establecer cauces fluidos para asesorar y apoyar a la familia.

6. CENTRO EDUCATIVO

Ciento cuarenta y dos horas a la semana pasa el niño en su casa, veinticinco  en el colegio y dos en Atención Temprana (tres, con suerte). Nuestra labor pierde en gran medida su sentido si no consideramos la colaboración, participación e integración en la Intervención, de la familia y los profesionales de los centros educativos. Ese contacto con el colegio o escuela infantil nos va a permitir: 

· Adaptar el aula y el centro con información visual.

· Dar información a los profesionales sobre las características de los TEA y de las estrategias y estilos de intervención.

· Evaluar si los recursos materiales necesarios para atender al niño son los adecuados y en qué momento se deben modificar.

· Valorar la modalidad de escolarización mas adecuada para el niño y tener en cuenta la trayectoria educativa previsible para anticipar necesidades y recursos.
· Conocer el entorno físico en el que el niño permanece gran parte de su jornada, y donde va a ejercitar nuestras enseñanzas.
Es conveniente utilizar algún canal de comunicación no presencial con el centro educativo, como una libreta que la familia traiga al terapeuta y luego lleve al colegio. En ella anotamos cambios en objetivos o estrategias de intervención, entrenamiento de nuevos signos, fechas de reuniones, problemas de conducta,... El grado de coordinación familia-centro educativo-terapeutas, determinará nuestro éxito.  

-----------------

Resultan difíciles de entender las reacciones, las conductas, las debilidades de las  personas con TEA. Son niños con deterioro en las áreas superiores del desarrollo humano, aquellas funciones que nos permiten simbolizar, abstraer, relacionarnos, comunicar, imaginar y soñar, pero además, es una alteración heterogénea con habilidades preservadas. Sin embargo, se trata probablemente del trastorno del desarrollo que más investigaciones atrae y, seguro, el que más recursos técnicos específicos ha desarrollado para que los profesionales y padres dotemos a estos niños de habilidades para desenvolverse mejor en su entorno. Podemos  hacer mucho para ayudar al niño con TEA a integrar un mundo sin sentido. Nos ayudará a dar sentido al nuestro.  
Málaga, julio 2003
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Direcciones en Internet
AETAPI (Asociación de profesionales del autismo):  www.aetapi.org
Asociación Norteamericana de Autismo: www.autism-society.org
Asociación Nuevo Horizonte:  www.autismo.com
Confederación Autismo España:  www.autismoespana.com
FEAPS:  www.feaps.org
FESPAU (Federación de asociaciones de padres de niños autistas):   www.fesapu.es
National Autistc Society:  www.nas.org.uk
Organización Mundial del autismo: www.worldautism.org
Programa TEACCH:  www.teacch.com
Síndrome de Asperger:   www.home.vicnet.net.au/-asperger
Servicio de Intervención y Desarrollo Infantil: “SIDI” www.equiposidi.com 

