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RESUMEN

Desde este trabajo se intenta dar a conocer el autismo y explicar su conceptualizacion e
inclusion dentro del Trastorno del Espectro Autista con la publicacion del DSM-V,

ademas de alejar a la poblacién de ciertos mitos e ideas preconcebidas.

Después de que esto haya quedado claro, se vera la evaluacién como paso previo para
una intervencion individualizada y basada en las caracteristicas del nifio con autismo. Por
este motivo, la evaluacion es un paso muy importante, ya que nos permite conocer cuales

son las fortalezas y debilidades de cada nifio o nifia.

Solo después de conocer las caracteristicas del nifio sera posible llevar a cabo una
intervencion individualizada, aprovechando sus habilidades, gustos y motivaciones para

desarrollar las areas en las que mas dificultades tiene.

En la evaluacion y la intervencion las familias tienen un papel muy importante. De ahi la
importancia de trabajar con ellas, brindandoles apoyo y formandolas para que adquieran

las habilidades necesarias para trabajar con el nifio con autismo.

Palabras clave: Autismo, Trastorno del Espectro Autista (TEA), familia, evaluacion e

intervencion.

ABSTRACT

The present text explores the term of autism and explain its conceptualization and
inclusion in the Autism Spectrum Disorder with the publication of the DSM-V. Besides,

it pretends to keep away the population from different myths and preconceived ideas.

After this, the evaluation will be seen as a previous step for an individualized intervetion
and bassed in characteristics of the child with autism. For this reason, the evaluation is a
very important step, as it allows us to know what are the strengths and weaknesses of

each boy or girl.

Only after knowing the child’s characteristics, it will be possible to implement an
individualized intervention, taking his abilities, pleasures and motivations to develop the
areas where he have the most difficulties.



The families have an important role in evaluation and intervetion. From there the
importance of work with them, giving supports and training to acquire the necesaries
skills to work with the child with autism.

Keywords: Autism, Autism Spectrum Disorder, family, evaluation and intervetion.

1. INTRODUCCION

El modo en que puede afectar a una familia la noticia de que uno de los miembros
tiene autismo es un hecho que a muchos impacta bastante, lo que lleva a querer
profundizar en este tema aun mas. Ya no solo por el camino tan dificil que tiene que
recorrer la familia para asimilarlo, sino por el hecho de que tienen una funcion muy
importante para que el nuevo miembro con autismo salga adelante de la forma més

adecuada posible.

Aunque el papel de estas familias es muy importante en todo el desarrollo
evolutivo del nifio, es sobre todo en las primeras edades cuando este papel es crucial para
conseguir un progreso adecuado, ya gque cuanto antes se empiece a intervenir, mejor

pronostico para el nifio.

Ademas, como ya sabemos, la asimilacion del trastorno por parte de la familia
puede ser muy complicado. Por tanto, coincidimos con Aierbe (2005) y Giné (2001) en
que para superar el contratiempo del diagndstico habria que superar los estados
emocionales, lo cual solo serd posible con ayuda planificada desde los primeros

momentos.

Es por eso por lo que, en este trabajo se pretende hacer una aproximacion tanto al
autismo en si y a la intervencién dedicada a este trastorno, como a los apoyos que se
brindan a los familiares mas proximos, para que cuanto antes puedan trabajar en la

intervencién como coterapeutas.

Afortunadamente, encontramos grandes avances en este ambito hoy en dia, se han
conseguido distintos apoyos y se ha creado una red de servicios bastante amplia para
ayudar a estas personas. No obstante, atn queremos llegar mas alla, teniendo en cuenta a
la familia como agente directo de la intervencion y como uno de los pilares de éxito en

las intervenciones con el nifio o nifa.



2. CONCEPTUALIZACION DEL AUTISMO

2.1. RECORRIDO HISTORICO DEL TERMINO

Aungque el autismo no se definié como tal hasta 1943 por Leo Kanner, sabemos
que se han encontrado datos de personas con autismo que acudian a consulta e intrigaban

a los psiquiatras incluso antes de que se llegara a hablar de este término.

Tras la divulgacion del término por parte de Kanner (1943), se empezaron a
identificar muchisimos casos por todo el mundo. Pero, como nadie conocia tan bien este
cuadro clinico como é€l, propuso unos criterios entre los que destacaba la obsesion por

mantener la identidad y el mundo estaticos.

Por otra parte, Hans Asperger en 1944 publicd unas observaciones utilizando el
término “‘psicopatia autista”. Pero, al estar escritas en aleman, no tuvieron tanta
divulgacién hasta que fueron traducidas al inglés por Lorna Wing, a quien se le atribuye
el término “sindrome de Asperger” (Artigas-Pallares y Paula, 2012).

2.2. CAMBIOS EN SU CATEGORIZACION SEGUN EL DSM

Para definir el autismo utilizaremos principalmente la clasificacion de la
Asociacion Americana de Psiquiatria (APA). En concreto utilizaremos el Manual
Diagnostico y Estadistico de Trastornos Mentales (DSM), ya que es el més utilizado en

el &mbito de la psicologia clinica y la psiquiatria.

En el DSM-IV (1995), el autismo se incluia en la categoria “Trastornos
Generalizados del Desarrollo” junto al trastorno de Asperger, el sindrome de Rett, el
trastorno desintegrativo infantil y el trastorno generalizado del desarrollo no especificado.
Actualmente y desde la publicacion del DSM-V (2014), se pasaron a considerar todos

estos trastornos como variantes de uno mismo, el “Trastorno del Espectro Autista” (TEA).

Aunque esta categoria pretende ser mas inclusiva, solo ha dado lugar a
confusiones. Principalmente, el mayor problema es que, al asumirla, muchos
profesionales no estan teniendo en cuenta las diferencias individuales entre todos los

trastornos citados anteriormente, tratandolos a todos como si fueran un mismo trastorno.



2.3. CARACTERISTICAS Y DESARROLLO

Las caracteristicas principales del autismo son la presencia de un desarrollo
deficiente y persistente de la comunicacion e interaccion social reciproca y actividades e
intereses restringidos y repetitivos. El déficit cualitativo de este trastorno es distinto en su
gravedad, en funcion del nivel de desarrollo y de la edad cronologica de los nifios y nifias
(APA, 1995y APA, 2014).

Ademas, aunque el trastorno existe desde el nacimiento, sus signos empiezan a
ser visibles durante la primera infancia, pero esto dependera de las caracteristicas del

individuo y del entorno.

Por otro lado, Hervas-Zufiga, Balmafia y Salgado (2017) sefialan que se ha
encontrado una tendencia a la mejora de los signos con la edad. Ademas de esto, también
se consigue una mejor adaptacion funcional, a pesar de la cronicidad del trastorno y del

retraso en el lenguaje.

Cuando llegan a ser adultos, muchos aprenden a utilizar estrategias
compensatorias y de afrontamiento que les permiten ocultar sus dificultades. Los factores
mas importantes con el buen prondstico a largo plazo son el nivel intelectual y las

habilidades linguisticas.

Es verdad que aln nos queda mucho por conocer sobre el autismo y sus posibles
causas, pero, a pesar de todo, sabemos que es un trastorno que, aunque no tiene solucion,
sus signos se pueden mejorar. Y, para ello, lo mas importante y efectivo es diagnosticar
el trastorno lo mas tempranamente posible, para implementar una terapia que permita el

desarrollo de este nifio de la mejor manera posible (Alvarez-Lopez et al., 2014).

2.4. MITOS SOBRE EL AUTISMO

A lo largo del tiempo se han ido desarrollando distintos mitos e ideas erréneas
acerca de los nifios y nifias con autismo. Algunos de los mitos mas escuchados sobre el

autismo son los siguientes (Alvarez-Lopez et al., 2014):

e “Son nifos superdotados”.
e “El autismo se cura cuando crecen”.

e “El autismo se cura con tratamiento y medicamentos”.
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e “Sedebe ala vacuna triple viral”.

e “Es hereditario”.

e “Dependen de sus padres toda la vida”.

e “Tienen problemas neurologicos”.

Aun asi, éstos no son los tnicos mitos que vemos con respecto al autismo, también

encontramos otros sobre el lenguaje y la comunicacion de estas personas o sobre su

interaccion social y sus intereses (Fernandez, 2020):

Tabla 1

Mitos sobre el autismo

Mitos sobre el lenguaje y

la comunicacién

Mitos sobre la

interaccion social

Mitos sobre los intereses

restringidos y repetitivos

“No pueden comunicarse
con otros”

“No desarrollan el
lenguaje v, si lo consiguen,
es que realmente no tienen
autismo”

“Necesitan pictogramas
para comunicarse y
entender el mundo”

“Solo son capaces de
comunicarse mediante

ecolalias”

“No tienen emociones”
“No pueden mostrar
afecto”

“No sonrien”

“Estan totalmente aislados
de las relaciones con los
demas”

“Estan en un mundo
diferente al nuestro, su
propio mundo”

“Tienen conductas

disruptivas”

“Todos presentan
estereotipias”

“Deben seguir unas rutinas
fijas”

“Necesitan una agenda
visual”

“Presentan conductas
autolesivas”

“Su entorno debe estar

programado”

Fuente: Fernandez (2020)

3. EVALUACION DEL TRASTORNO

Actualmente, con los cambios en el DSM-V vy la inclusion de tantos trastornos

distintos en uno mismo, el TEA, el autismo se ha convertido un trastorno dificil de
evaluar. Esto es asi porque las conductas tipicas son dificiles de definir y muy variadas

entre todos los que lo padecen.



En adicion a esto, como en el autismo no encontramos marcadores biologicos que
nos ayuden a identificarlo, necesitamos utilizar distintas escalas para el diagnostico y la
evaluacion de las capacidades y los progresos de las personas que lo tienen (Sampedro,
2006).

La evaluacion en autismo debe contener tanto lo que la persona sabe hacer de
manera autobnoma como lo que es capaz de hacer con ayuda. Ademas, también debe tener

en cuenta las caracteristicas del entorno en que se desarrolla el nifio.

El objetivo de la evaluacion sera la descripcion de las caracteristicas individuales
de cada nifio con el objetivo de planificar una intervencion adecuada. La planificacion de
la intervencidn debe tener en cuenta tanto los puntos débiles como los puntos fuertes de
cada nifio, para asi apoyarse en ellos y maximizar las potencialidades de cada uno de

ellos.

Aun asi, incluso después de haber comenzado con la intervencion, sigue siendo
necesario el proceso de evaluacion como seguimiento para poder determinar la evolucion

de cada persona (Soto, 2001).

3.1. NIVELES DEL PROCESO DE EVALUACION

La deteccion precoz es fundamental en este trastorno, ya que esta relacionada con
la evolucion clinica. El trabajo de detectar los signos precoces es de los profesionales de
atencion primaria, que deben observar al nifio, realizarle seguimientos y tienen que
conocer los signos de alerta y los distintos instrumentos de cribaje que existen. Para hacer
posible la deteccion precoz, podemos dividir el proceso en tres niveles (Hervas-Zufiga et
al., 2017).

El primer nivel se basa en la vigilancia evolutiva de rutina. Se recoge la
informacidn proporcionada por escalas y otras pruebas sobre el desarrollo del nifio, junto
a las preocupaciones de los padres y la observacion de posibles desviaciones en el

desarrollo del nifio.



Tabla 2

Instrumentos utilizados en el nivel 1 de la evaluacién

Escalas de desarrollo aplicadas por los
Cuestionarios para padres y madres  profesionales con informacion recogida

de padres y madres

“Bayley Scales of Infant Development

“Autism Diagnostic Interview — revised (BSID)”

(ADI-R)” “Haizea-Llevant”

“Ages and Stages Questionnaire (ASQ- “Escala Denver-11"

3)” “Battelle  Developmental  Inventory
“The Parents Evaluation of the Screening Test (BDIST)”

Developmental Status (PEDS)” “Escala Observacional del Desarrollo de

Secadas”

Fuente: Hervas-Zufiiga, Balmafa y Salgado (2017)

El segundo nivel consta de una vigilancia especifica para TEA. En este nivel se
vigila a todos aquellos nifios y nifias identificados como poblacion de riesgo o a los que
se les hayan encontrado dificultades en el primer nivel.

Tabla 3

Instrumentos utilizados en el nivel 2 de la evaluacién

Instrumentos de cribaje para TEA
“Checklist for Autism in Toddlers (CHAT)”

“Pervasive Developmental Disorder Screening Test-11 (PDDST-IT)”
“Early Screening for Autistic Traits Questionnarie (ESAT)”
“Screening Tool for Autism in Two — Years — Olds (STAT)”

Instrumentos para evaluar el

desarrollo en menores de 24 meses

Instrumentos para TEA en nifios de

mayor edad

“Communication and Symbolic Behavior

Scales (CSBS)”

“Social Communication Questionnarie

(SCQ)”

“Social Responsiveness Scale (SRS)”

Fuente: Hervas-Zufiiga, Balmafa y Salgado (2017)



Finalmente, el tercer nivel se refiere a la valoracion diagnostica de TEA. Una vez
se detecta que un nifio podria tener TEA, se le remite a una evaluacion mas exhaustiva

por parte de un equipo multidisciplinar de profesionales especializados.

Los aspectos que se incluyen en esta evaluacion son la informacion recogida a
padres y madres, la evaluacion médica y neuroldgica, el historial familiar, exdmenes
fisicos y neuroldgicos, pruebas de laboratorio, informacion sobre la observacion e

interaccion con el nifio y un juicio clinico (Hervas-Zuiiga et al., 2017).

3.2. DIFICULTADES

Como hace afios la necesidad de evaluacidn psiquiatrica en el nifio preescolar no
recibia tanta atenciéon como la destinada a escolares y adolescentes, la deteccion del
autismo rara vez se hacia antes de los 3 afios. (Albores-Gallo, Hernandez-Guzman, Diaz-
Pichardo y Cortés-Hernandez, 2008).

Entre los motivos que dificultan la evaluacion del autismo encontramos su
coexistencia con la discapacidad intelectual, tics y déficits de atencidn, la variabilidad

clinica del desarrollo o la falta de especificidad de algunos signos, etc.

Por otro lado, se encuentran dificultades al intentar entrevistar a nifios tan
pequefios y, suele resultar dificil evaluar la socializacion o el lenguaje en ellos, ya que en

las edades preescolares aun estan adquiriendo dichas habilidades.

Finalmente, otro aspecto que dificulta la evaluacion es que algunos de los
instrumentos Utiles para la deteccion de autismo en adultos o adolescentes no son Utiles
en nifios o preescolares, por tanto, es necesario tener esto en cuenta para la realizacion de

instrumentos especificos en las distintas edades.

4. TRATAMIENTOS E INTERVENCION

A pesar de que se intenta explicar desde el principio a padres y madres que este
trastorno no tiene solucion, su desesperacion y esperanza por encontrar una, los lleva a

buscar mil y un tratamientos que pudieran funcionar. Y, aunque algunos de ellos parezcan



tener validez, realmente no consiguen curar el autismo, ya que es un trastorno que no

tiene cura. Entre estos tratamientos vemos (Fernandez, 2020):

e Tratamientos basados en dietas y suplementos.
e Tratamientos por desintoxicacion de metales.
e Tratamientos con células madre.

e Terapia de integracion sensorial.

En un estudio de revision de Tratamientos para el Autismo (AHRQ, 2011), se
demostro que las terapias que realmente han tenido un efecto positivo sobre el autismo
son las metodologias ABA'y TEACCH.

Por un lado, las terapias ABA tienen una mayor eficacia demostrada en las areas
mas importantes. Por otro lado, la metodologia TEACCH tiene mas eficacia en las

habilidades motrices y algunas habilidades cognitivas.

Segun Fernandez (2020), lo que realmente aumenta la eficacia en el tratamiento

del autismo es:

e Ladeteccion temprana.

e Laintervencion intensiva y temprana.

e Laintervencion individual (1 para 1).

e Buenos profesionales y supervision.

e Proporcionar una buena formacion a la familia.

e Intervencion tanto en el centro como en casa.

A continuacion, realizaremos un estudio méas profundo de estas dos metodologias

utilizadas con personas con autismo.

4.1. METODOLOGIA ABA

Las siglas “ABA” son, las siglas en inglés de “Analisis Aplicado de la Conducta”.
Esta metodologia se basa en la aplicacion de los principios del aprendizaje para
incrementar, disminuir, mantener o generalizar determinadas conductas objetivo (Mulas
etal., 2010).
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Si bien esta metodologia se utiliza en nifios y nifias desde los afios cincuenta, no

fue hasta la década del sesenta cuando se empez6 a aplicar en TEA. (Colombo, 2018).

En este campo destaca Ivar Lovaas, una de las personas mas representativas del
método ABA en el autismo. En 1973 publicé un estudio que demostraba la eficacia de
los tratamientos implementados y, aunque, en las primeras investigaciones se encontraron
algunos errores, éstos han sido corregidos en la actualidad (falta de generalizacion, excluir

a los padres del tratamiento y esperar resultados rapidos).

Desde esta metodologia, una vez se realiza al nifio una evaluacion conductual, se
definen las bases de aquellos comportamientos objetivo y se puede comenzar con el
tratamiento. El formato de ensefianza utilizado es el ensayo discreto, compuesto por tres

elementos (comportamiento a ensefiar, antecedente y consecuente).

El antecedente es el estimulo o instruccidn que se da al nifio. EI comportamiento
es la respuesta que se da y, de este se deriva una consecuencia. En caso de no responder
bien, se le indicara al nifio la respuesta adecuada, lo que se conoce como modelado. Y,
en caso de que la respuesta sea correcta, la consecuencia sera el reforzamiento positivo,

con la finalidad de aumentar esta conducta (Lovaas, 1989).

Se considera que una conducta esté lograda cuando el nifio es capaz de responder
de forma adecuada y sin ayuda la mayoria de los ensayos. A partir de este punto se puede
pasar a complejizar el programa, a ensefiar otros comportamientos relacionados, o a
ensefiar otros comportamientos que no podria realizar sin haber adquirido antes esta

conducta.

Con esta metodologia se pueden preparar infinidad de programas para trabajar las
distintas areas. Pero, lo principal para poder entrar de lleno en la terapia es conseguir que
el nifio se prepare para el aprendizaje, se siente en la silla, sea capaz de dirigir su atencion
hacia el terapeuta y una vez ahi, la mantenga (Lovaas, 1989).

A partir de ahi, lo mas importante es ir progresando desde las habilidades méas
sencillas hasta las mas complejas, teniendo en cuenta que, para trabajar algunas es

necesario haber conseguido controlar primero otras.

Las habilidades que se suelen trabajar desde esta metodologia son las habilidades
atencionales y académicas, el lenguaje, las habilidades de independencia, etc. Estas

habilidades deben ser trabajadas no solo por parte de los terapeutas sino también por parte
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de las familias, que deberan convertirse en coterapeutas para facilitar la generalizacion de

conductas y el correcto aprendizaje del nifio.

Por ello, se integrara a la familia ensefiandole en qué consiste la metodologia y
como podré participar en los programas. Al principio lo més importante es que las
familias tengan pacienciay que aprendan a aplicar algunos de los programas mas simples,

para ir ganando confianza en si mismas.

Después de haber dominado estos programas y si notan que el nifio empieza a
dominarlos, podran empezar a complejizarlos y a afiadir otros nuevos. La mayoria de
estos programas, no llegan a terminar, sino que se van complejizando de forma continua,

para permitir que el nifio siga mejorando en las areas trabajadas.

También es muy importante intentar extinguir las conductas disruptivas y
autolesivas, trabajar el juego funcional y favorecer la generalizacién cambiando los

estimulos y contextos.

4.2. METODOLOGIA TEACCH

Las siglas TEACCH hacen referencia a “Tratamiento y Educacion de Nifos con
Autismo y Problemas Asociados de Comunicacion”. Esta metodologia fue desarrollada

por Schopler y Mesibov en 1966.

Desde este método se intenta una comprension y un acercamiento a la realidad de
las personas con autismo, su forma de pensar, experimentar el mundo o aprender. Entre
las actividades que desarrollan encontramos el entrenamiento de habilidades sociales y

de comunicacion, el desarrollo del lenguaje y la busqueda de empleo.

El énfasis de esta metodologia se pone en la generalizacién del aprendizaje a otros
ambientes, en los que los padres trabajan como coterapeutas, utilizando en casa los
mismos materiales y técnicas que los terapeutas. Asi, se pretende favorecer el aprendizaje
de habilidades preacadémicas y de un sistema de comunicacion basado en gestos,
imagenes, signos o palabras impresas (Mulas et al., 2010).

Las personas con autismo suelen tener grandes dificultades en la comunicacion,
lo que puede causar altos niveles de frustracion y ansiedad. Es por eso que, desde esta

perspectiva debe considerarse que la comunicacion no implica necesariamente el lenguaje
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y que su adquisicién es una tarea dificil que requiere preparar el entorno de manera que

motive al nifio a comunicarse (Gandara, 2007).

Para conseguir hacer funcionales las habilidades comunicativas del nifio, se
desarrolla un sistema de comunicacion funcional para el que es necesario adaptar el
entorno, haciéndolo més estructurado y predecible. Asi se pretende facilitar que la
persona con autismo empiece a cambiar su forma de comunicarse, previniendo la

ansiedad y garantizando la comodidad y satisfaccion propia y de los cuidadores.

El objetivo mas importante del TEACCH es mejorar la adaptacion del individuo
mediante la contribucion a la mejora de sus habilidades y la modificacion y estructuracion
del entorno para acomodarse a los déficits del autismo (Schopler, Mesibov y Hearsey,
1995). Asi, se pretende aumentar la independencia y evitar problemas conductuales en la

persona con autismo.

Los componentes que se tienen en cuenta desde esta metodologia para conseguir
una ensefianza lo mas estructurada y efectiva posible son la organizacién fisica, los

calendarios, los sistemas de trabajo y de comunicacién y la organizacion de tareas.

5. LOS FAMILIARES DE PERSONAS CON AUTISMO

La asimilacién de un diagnostico de autismo es muy dificil para padres y madres.
Al principio, el desarrollo del nifio es aparentemente normal, pero a partir de un punto
van apareciendo signos que desconciertan a los distintos miembros de la familia. Asi,
comienza una constante busqueda de un diagnostico, apoyos o soluciones (Martinez y
Bilbao, 2008).

Esta primera etapa es la méas dificil de superar, ya que las familias empiezan a
culparse y a vivir una fase en la que se encuentran constantemente entre la esperanzay el
desconsuelo. Por eso, es mas que importante que los padres reciban un diagnéstico lo mas
rapidamente posible, ya que esto les permitira ir asimilando la realidad y buscar un

camino para empezar a actuar.

Ademas, como sefialan Cuxart y Fina (2001), al no existir indicios fisicos de tener

algun trastorno y conservar ciertas areas correctamente, madres y padres se aferran a la
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esperanza de que a su hijo no le pase nada y no terminan de aceptar que tiene un trastorno

irreversible.

En adicion a esto, las familias con hijos con autismo pasan por la prolongacién
del ciclo vital familiar. Esto se debe a que el nifio crecera y se desarrollara de forma méas
lenta que un nifio de desarrollo tipico, haciendo necesaria la atencion de los padres en

tareas normalmente asociadas a nifios de menor edad (West, 1986).

Existen dos formas distintas de considerar a la familia de personas con autismo.
La primera seria considerarla un agente necesario para el éxito de la intervencion en el
niflo. La segunda seria como destinataria de programas de intervencion. Ambas

perspectivas tienen una gran importancia y son adecuadas (Rodriguez, 2006).

En los siguientes puntos veremos todo el proceso por el que pasan las familias
desde el momento de la evaluacion, teniendo en cuenta las consecuencias del diagndstico
para ellas y los apoyos existentes para ayudarlas a afrontarlo, ademas de su papel en la

intervencion.

5.1. LASFAMILIAS EN LA EVALUACION

Para un buen diagndstico, es necesaria la colaboracion conjunta de profesionales
y familias, ya que son éstas quienes méas conocen a sus hijos y los profesionales quienes

mejor conocen el autismo (Diez-Cuervo et al., 2005).

Si el terapeuta, ademas de ser un buen profesional, es sensible con la familia
durante este proceso, conseguira ganarse su confianza. De esta confianza dependera que

las familias le cuenten sus dudas, preocupaciones, miedos, etc. (Bailey, 2008).

Cuando una familia acude a una evaluacion, es bueno no comenzar directamente
con ésta, sino dedicar tiempo a estar con los padres y el nifio, charlando de forma relajada
y sin prisas para que se sientan mas comodos y tranquilos. Ademas, es importante también
comentarles como se va a llevar a cabo la evaluacion, para que sepan qué esperar y qué

hacer.

Durante la charla inicial con los padres, éstos comentan cuales son los motivos
que los han llevado a acudir a un profesional, al igual que sus preocupaciones y dudas.

Es importante que el profesional esté atento al estado emocional de los padres y que los
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escuche atentamente y con paciencia, ya que esto favorecera que la familia se sienta

cdémoda, escuchada y atendida.

Ademas, segun sefialan Chawarska y Bearss (2008) el hecho de que la familia esté
presente en el momento de la evaluacion facilita que el nifio esté mas calmado y que, si
fuese necesario, pueda contribuir a que éste colabore. Por otro lado, la presencia de la
familia contribuira a que el profesional pueda observar la interaccion del nifio con ella 'y
ver cuales son las estrategias de comunicacion y de relacion que utiliza de manera

espontanea.

En adicidn a esto, la observacion conjunta al nifio por parte de la familia y el
evaluador hara posible que éste pueda explicar a la familia algunos sintomas e interpretar
ciertas conductas del nifio y, que la familia le aclare si su comportamiento durante la
evaluacion es el normal, si hace algo que nunca le habian visto hacer, etc. (Klin, Lang,
Cicchetti y Volkmar, 2000).

Por otra parte, esta observacion conjunta permite no solo ensefiar a la familia a
actuar ante ciertas situaciones, sino, ademas, felicitarla por lo que estan haciendo bien y
enfatizar en los puntos fuertes del nifio. Todo esto es muy necesario en este contexto, ya
que normalmente se suele dar mucho mas peso a las limitaciones o dificultades del nifio

que a sus fortalezas.

Como vemos, es importante ganarse la confianza de la familia durante el momento
de la evaluacion. Chawarska y Bears (2008) sefialan que la alianza con la familia
aumentara su satisfaccion con la evaluacién y la atencion recibida y hara que sea mas

probable que sigan las orientaciones con respecto a la intervencion en el nifio.

Finalmente, la devolucion de los resultados de la evaluacion debera hacerse cuanto
antes, ya que las familias deben saber qué es lo que le pasa a su hijo y como ayudarle.
Ademas, la informacion entregada debe ser comprensible y fécil de recordar. Para eso, el
evaluador debe controlar la tecnicidad de sus palabras y la cantidad de informacion que
facilita a las familias, pudiendo utilizar apoyos visuales si lo considera oportuno (Brogan
y Knussen, 2003).

En la devolucion de los resultados, el evaluador tiene que ser un buen
comunicador. Lo principal en esta devolucién es explicar a la familia el proceso de

evaluacion y las areas evaluadas, describir las capacidades y limitaciones del nifio en
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dichas areas, relacionar estas limitaciones con las tipicas del autismo y concluir con el
diagnostico. En este diagndstico, no solo se debe mostrar si el nifio tiene el trastorno, sino
también cuales son las caracteristicas concretas que se manifiestan en él y si llegara a
tener alguin otro problema (déficit de atencidn, discapacidad intelectual...) (Alcantud,
2013).

Por dltimo, cabe destacar que es muy importante aclarar a la familia los mitos
sobre el autismo y hacerles entender que es un trastorno para el que no existe tratamiento
o cura. Deben comprender que lo mas eficaz para ayudar al nifio es el apoyo centrado en
promover sus competencias y desarrollar las &reas mas importantes en su desarrollo y

comunicacion.

5.2. CONSECUENCIAS DEL DIAGNOSTICO EN EL HOGAR

La recepcion del diagnostico, aunque provoca un sentimiento negativo al recibir
unas noticias tan devastadoras, también trae consigo un alivio muy deseado. Este alivio
se produce porque los padres sienten que por fin su bldsqueda ha terminado y pueden

empezar a comprender lo que le pasa su hijo.

Cuando se recibe el diagnostico de autismo en uno de los miembros de la familia,
el resto de los miembros pasara por distintas fases, que variaran dependiendo de la familia
(Cuxart y Fina, 2001):

e Fase de shock: Los padres pasan un tiempo paralizados y desconcertados ante la
noticia de que su hijo tiene un trastorno que durara para toda la vida.

e Fase de negacién: No se quiere aceptar la realidad y se buscan otros diagnosticos,
opiniones e incluso algun remedio.

e Fase de depresion: Los familiares empiezan a convencerse de que el nifio si tiene
un trastorno y es irreversible.

e Fase de realidad: Los padres superan la fase de depresion y empiezan a buscar
asesoramiento profesional y a analizar las distintas opciones existentes para

brindar al nifio la atencion y el tratamiento necesarios.

El alivio experimentado tras la recepcion del diagnostico es usualmente corto, ya

que los padres empiezan a darse cuenta de que existe muy poca comprension sobre el
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trastorno, la etiqueta de “autismo” cierra muchas puertas, pierden apoyos de otros amigos

o familiares debido a creencias sobre la conducta destructiva de estos nifios, etc.

No obstante, incluso cuando reciben cierta comprensién por parte de otras
personas, no suelen tener ayuda practica, por lo que acaban recurriendo a organizaciones

0 grupos de apoyo.

Ademas de los altos niveles de estrés y la cronicidad del trastorno, estudios
cientificos han mostrado otros factores que influiran aumentando el estrés. A mayor
psicopatologia (Bebko, Konstantareas y Springer, 1987; y Cuxart, 1995) y menor C.1. del
hijo afectado (Koegel et al., 1992; y Cuxart, 1995), mayor nivel de estrés parental.

5.3. APOYO A LAFAMILIA

Desde este punto de vista, consideraremos a la familia como un agente que

necesita apoyo e intervencion especifica.

Como ya hemos ido viendo, las familias de personas con autismo tienen unas
caracteristicas y necesidades especificas y son, ademas, méas vulnerables al estrés que

otras familias. Estas necesidades especificas son las que sefialaba Torrens (2006):

e Utilitarias: Control de conducta, supervision y cuidado del nifio, principalmente.

e Psicolégicas: Compartir ideas y sentimientos, conocer sobre el trastorno y sus
caracteristicas y recibir informacion sobre todo lo que rodea al autismo.

e Instrumentales: Formas de favorecer el desarrollo y capacidades del nifio,
formas de organizacion del tiempo familiar, afrontamiento de problemas de

conducta, orientacion sobre los servicios y ayudas, etc.

Por tanto, el apoyo destinado a estas familias debe dar respuesta a estas
necesidades. Es importante que comprendan que existen distintos mitos por los que no se
deben dejar engafiar, que entiendan las caracteristicas de su hijo y que comprendan que

cuanto antes comiencen con una intervencion, mejor seré el prondstico.

Para brindarles este apoyo existen distintos servicios independientes a los
prestados al nifio con autismo, creados con el objetivo de desarrollar los programas de

familias necesarios y coordinados por profesionales.
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Tabla 4

Tipos de programas de apoyo a las familias

Programas de Programas de apoyo Programas de apoyo e

orientacion informal intervencion en el hogar

Reuniones con las familias Disefiados para dar pautas

Se pueden incluir aqui para hablar de temas que utiles a la familia y para

entrevistas para conocer la surjan  espontaneamente, apoyarlas y que sean

situacion de las familias y visitas a otras asociaciones, capaces de dar respuestas a

recoger las  posibles intercambio de puntos de las distintas necesidades

demandas. vista con otras familias, que puedan surgir en el
excusiones... hogar.

Fuente: Rodriguez (2006)

Estos programas se deben disefiar en funcién de las necesidades detectadas en las
familias, por lo que éstas deberian ser participes en su disefio. Ademas, durante el
desarrollo de estos es importante la realizacion de una evaluacion continua que permita
comprobar la adecuacion del programa a las necesidades reales en cada momento por el
que pase la familia.

5.4. EL ROL DE LAS FAMILIASEN LA INTERVENCION

En este punto consideraremos la otra perspectiva, desde la cual, la familia es un
medio para mejorar la calidad de vida del nifio con autismo y favorecer la mejora desde

la intervencion.

Hace afios, eran los terapeutas los que debian encargarse de los cuidados, atencién
y educacion de los nifios con autismo, dejando a la familia en un segundo plano. Con el
tiempo, esta se ha ido acercando a un rol mas activo, extendiendo el tratamiento

terapéutico hasta el hogar (Bafia, 2015).

La familia es una fuente de apoyo permanente para el individuo, por lo que debe
ayudar también en la intervencion, aprovechando el potencial del nifio para permitirle

desarrollar las habilidades necesarias.
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Para conseguir esto, es necesario fomentar la relacion entre la familia y el centro

educativo en el que se encuentre el nifio. Esta relacion debe ser explicita, planificada y

estructurada, como parte de los programas de intervencion disefiados para trabajar con el

nifio con autismo. Ejemplos de este tipo de comunicacion serian (Rodriguez, 2006):

Relaciones informales entre la familia y el centro: Cuando se deja o recoge al
nifio del centro o mediante sistemas de agendas para que los profesionales del
anoten cdmo ha estado el nifio durante el dia, si ha ocurrido algo, cuanto ha
comido, etc.

Relaciones formales entre la familia y el centro: Reuniones con el tutor del nifio
0 con los otros profesionales que lleven a cabo programas con ellos o con los
servicios dirigidos a la orientacion familiar. También mediante reuniones del
consejo escolar, reuniones de asociacion o de la junta directiva y asambleas de los

miembros de la asociacion.

Tras el diagndstico del autismo, la familia sufre un cambio muy importante para

poder acostumbrarse a las nuevas necesidades del nifio y favorecer su desarrollo. Es

imprescindible hacerla participe en la intervencion, para que aprenda cémo proporcionar

a su hijo el ambiente necesario para desarrollar sus capacidades y para aumentar también

su motivacion.

Como establece Alcantud (2013) en su libro, es posible hacer algunas sugerencias

a la familia para el establecimiento de programas con los nifios y nifias:

Crear rutinas de actividades predecibles y con imagenes visuales puede ser una
buena estrategia para que el nifio sepa qué es lo que se espera de él y facilitarle la
comprension del mundo. Ademas, se pueden introducir cambios en esas rutinas.
Lo mas importante en el trabajo con estos nifios es la persistencia y la paciencia.
Todo lo que se quiera ensefiar al nifio debe practicarse de forma sistematica y
repetida hasta que lo aprenda.

En muchos casos, estos nifios aprenden mejor por moldeamiento y necesitan que
una persona los ayude a hacer ciertas tareas acompafiandolos hasta que se les
pueda ir retirando esta ayuda.

Establecer descansos en la actividad diaria de los nifios para que puedan
interiorizar lo aprendido. Cuando no se les permite descansar empezaran a

manifestar su cansancio con conductas problematicas.
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e Ayudarlos a desarrollar la capacidad de eleccion. Desde el nacleo familiar se
podra trabajar de forma efectiva en distintos entornos y con distintas personas,
preguntando al nifio sobre sus intereses o preferencias.

e Trabajar los tiempos de espera. Se puede empezar por hacerlo esperar en
situaciones sin importancia hasta poder ir extrapolandolo a otras situaciones

importantes como esperar en el medico.

Desde este punto de vista, la familia adquiere un rol como coterapeuta y debe
conseguir que todo lo que se trabaja en el centro se pueda extrapolar a casa y a otros
contextos en los que se desarrolle el nifio. Por tanto, es necesario dotar a la familia de

competencias que pueda aplicar en casa.

Existen distintos programas de formacion para las familias de personas con
autismo, entre ellos, los desarrollados en el Centro Hanen (Canadd). Estos programas se
han ido expandiendo por todo el mundo, haciendo posible encontrar actualmente distintos

centros 0 asociaciones que utilicen los Programas Hanen.

Estos programas pretenden formar a padres y madres y hacerlos méas capaces de
ayudar a sus hijos en la mejora de las habilidades comunicativas y del lenguaje. Se intenta
que consigan ensefiar a sus hijos estas habilidades construyendo las situaciones idoneas
para que el nifio pueda desarrollarlas.

Durante el proceso de formacion se explica a las familias cual es su papel en
relacion con la comunicacidn, el lenguaje, juego y rutinas del nifio. Ademas, se fijan unos
objetivos y se dan a conocer las distintas estrategias con las que cuentan para
conseguirlos. Por ultimo, también se realizan grabaciones que seran analizadas

posteriormente para garantizar el avance en la consecucién de los objetivos.

6. CONCLUSIONES

Como hemos visto, en el nifio con autismo es fundamental el proceso de
evaluacion. Antes de llevar a cabo una intervencion es necesario evaluar para conocer
principalmente si se cumplen las sospechas de que tiene autismo, pero también para
conocer cudles son sus fortalezas y debilidades y trabajar con ellas para proporcionar al

nifio un medio adecuado en el que desarrollar sus capacidades.
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Ademas, durante todo el proceso de intervencion, sigue siendo necesaria la
evaluacion, para conocer si el nifio esta mejorando o si hay que hacer cambios en la

programacion de la intervencion.

Finalmente, no podemos dejar atrés el papel de la familia, sobre todo el de los
padres y madres, ya que son un pilar fundamental en el éxito de la intervencion. Por eso,
hay que trabajar con ellos, durante la evaluacién del nifio y, posteriormente, brindarles
los apoyos necesarios para que sean capaces de asumir que su hijo tiene autismo y

comenzar lo antes posible con la intervencion.

Para facilitar el trabajo de las familias, no solo contamos con los distintos apoyos
que se brindan desde las distintas asociaciones, sino también con formaciones para
padres, en las que se les explica cuéles son las caracteristicas de sus hijos, se les aconseja
sobre cdmo trabajar con ellos y se les ensefia cGmo aprovechar las distintas situaciones a

favor de la intervencion y mejora de las habilidades del nifio o nifia.
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