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Capitulo 1
Trastorno del espectro autista

Descripcion

El trastorno del espectro autista (TEA) es una alteracion del neurodesarrollo
que se presenta de diversas formas; es decir, con un perfil y una severidad
diferentes en cada persona, dentro de una distribuciéon o espectro que se
manifiesta desde los primeros afos de edad y que persiste durante la vida
adulta, con causas tanto genéticas como ambientales. Sin embargo, mu-
chos nifos superan las principales dificultades del TeA y logran tener una
vida satisfactoria. Esto depende en gran medida de sus padres, sus maes-
tros y de la sociedad en que se desarrollan. Los signos del TEA son compor-
tamientos que, para definirlos, se pueden agrupar en tres categorias:

A. Lenguaje o comunicacién. Los nifios con este trastorno presentan re-
traso en el desarrollo del lenguaje, a pesar de tener buena audicion y
articulacion; aunque puede haber algunos con una excelente expresion
verbal, incluso los que no hablan. En este espectro, puede haber nifos
que se expresen de forma inusual, utilicen frases caracteristicas, hablen
con voz muy alta, musicalidad o ritmo alterado. Puede ser que no utili-
cen ni reconozcan los gestos y otras expresiones del lenguaje no verbal,
como si no pudieran relacionarlo con la comunicacién. También pueden
ser literales, interpretan la palabras en un sentido estricto y material; no
entienden bromas, analogias, metaforas. Suelen tener dificultad para
entender conceptos o ideas abstractas, asi como para iniciar una con-
versacion. Hablan solos o expresan mondélogos sobre temas que solo
les interesan a ellos. Repiten preguntas, a pesar de saber las respuestas.
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Socializacion. De pequefios su desarrollo social es mas lento o esta
desfasado. De bebés, no mantienen contacto visual ni responden a la
sonrisa. De nifios, no abrazan o corresponden al abrazo. No piden que
los carguen ni se inquietan si los dejan solos. Su mirada esta perdida
como si vieran solo al vacio. Algunos suelen reaccionar con berrin-
ches intensos, incluso con agresividad, sobrerreaccionan ante la insa-
tisfaccion de sus expectativas. No se interesan por relacionarse con los
demas. Pueden no tener amigos ni compartir su alegria o su tristeza;
tampoco parecen tener conciencia de los otros ni interesarles los sen-
timientos de los demas. Otro factor relacionado con este retraso de
desarrollo social son las actividades e intereses restringidos, un factor
que propicia cierto grado de discapacidad intelectual y, por lo tanto,
dificultades escolares.

Conducta motriz. Aunque su desarrollo motor generalmente es normal,
manifiestan una serie de conductas estereotipicas: conductas compul-
sivas, rituales, sin un fin determinado, como balancearse, girar, aplaudir,
golpearse, adoptar posturas inusuales o caminar de forma extrafa. Al-
gunos pueden chupar todos los objetos, asi como oler y tocar todas las
cosas. Usan los juguetes de forma inadecuada, repiten obsesivamente
una actividad u ordenan las cosas. Su juego no es normal: lo hacen
solos y se interesan por algln aspecto de los juguetes; por ejemplo, las
ruedas que giran. Se apegan a una rutina bien definida. Tienden a resis-
tirse a cualquier tipo de cambio en sus casas y en sus rutinas. Pueden
presentar sensibilidad a estimulos visuales y sonoros: las luces brillantes
y los ruidos fuertes, como el de la licuadora. Parecen indiferentes al
dolor y a la temperatura.

Criterios para el diagndstico del TEA

Los criterios para el diagndstico del autismo, de acuerdo con el DSM-V (APA,
2013), son los siguientes:

|. Signos de autismo.

A. Deficiencias persistentes en la comunicacién y en la interaccién social

en diversos contextos, actuales o historicos.

Aax. Deficiencias en la reciprocidad socioemocional: acercamiento social
anormal, fracaso en la conversacion normal, en ambos sentidos, dis-



Capitulo 3
Tratamiento

Objetivos de los tratamientos

ELl autismo no se cura, se aprende
a vivir Lo mejor posible con éL.

La cuestion del tratamiento para el TEA es un tema complejo, relativo y
particular para cada caso. Puede afirmarse que no hay un tratamiento efi-
caz en términos absolutos ni un tratamiento comun; solo hay tratamientos
individuales.

No obstante, si hay un plan general sugerido para la mayoria de los
nifos con esta condicion. Los objetivos de este plan general son alcanzar
la funcionalidad basica de la persona, especificamente para:

Lograr la independencia fisica

Desarrollar la comunicacion

Alcanzar un nivel de funcionalidad satisfactoria
Tener calidad de vida

Con el fin de lograr estos objetivos, segln diversas guias sobre la buena
practica del tratamiento para el trastorno del espectro autista o TEA, los
elementos de los tratamientos mas exitosos son tanto las intervenciones
conductuales como el apoyo farmacolégico.
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Intervenciones conductuales y apoyo farmacolégico

Las intervenciones conductuales son entrenamientos que tienen como
base la teoria del aprendizaje y las técnicas de modificacion de la conduc-
ta. Existen varios modelos, como la terapia de analisis conductual aplicado
(ABA, por sus siglas en inglés) y modelos particulares aplicados al autismo:
Lovaas therapy —es una forma de ABA para adquirir destrezas en comuni-
cacion, educacion y actividades diarias—, intervencién conductual intensi-
va (IBl) —que es una intervencion ABA intensiva—, intervencion conductual
intensiva temprana (EiBl), discrete trial training (DTT) o ensayo discreto y el
programa de la Universidad de California en Los Angeles. Su reconocimien-
to se debe a que resultan las mas efectivas para el desarrollo de habitos de
independencia y autonomia durante la crianza y la nifez. Ademas, son la
base para desarrollar las habilidades necesarias para que se puedan realizar
otros tratamientos, como la terapia de lenguaje y la estimulacién cognitiva.

No hay un tratamiento farmacoldgico especifico para el TEA ni medica-
mentos que hayan demostrado su eficacia para determinados problemas
y tipos de autismo. Sin embargo, el tratamiento farmacoldgico tiene como
intencién potenciar el beneficio que la persona puede obtener de otros tra-
tamientos, como los educativos y conductuales, y mejorar su funcionalidad.

Los medicamentos antipsicoticos se utilizan cuando el TEA se presen-
ta con desorden de déficit de atencion e hiperactividad y problemas de
conducta. Los medicamentos psicotrépicos, como la risperidona, se sumi-
nistran cuando aparece asociado con alteraciones del suefio, irritabilidad,
agresividad, ansiedad. También suelen recetarse inhibidores de la recapta-
cion de serotonina (ISRS), estimulantes, estimulantes adrenérgicos y otros.

La recomendacién es consultar con un médico especialista, con expe-
riencia, que trabaje en comunicacion con otros profesionales, como edu-
cadores y psicélogos.

El reconocimiento del éxito de estos dos caminos terapéuticos no
debe tomarse como una indicacién categodrica, ya que precisamente las
capacidades de un nifio con la condicion del TeEA son particulares en cada
caso; ademas, cambian con la edad. Lo mas recomendable es explorar
estas capacidades y estimularlas. En este sentido, otros tratamientos reco-
mendados son el desarrollo de competencias sociales, los sistemas sustitu-
tivos o aumentativos de comunicacion, como el sistema de comunicacion
por el intercambio (PECS, por sus siglas en inglés), el sistema de tratamiento
y educacion para nifos autistas y con problemas de comunicacién (TEACCH)
y la terapia cognitivo conductual.
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Vlaloracion de tratamientos para el TeA

Las guias sobre la buena practica del tratamiento para el TEA son docu-
mentos elaborados a partir de la revision de informacion en revistas cien-
tificas. De acuerdo con estas revisiones, las condiciones mas comunes de
los tratamientos exitosos son:

* Tratamientos individualizados.
® Bien estructurados.
* Intensivos (mas de 20 horas por semana) y extensivos, en condiciones

naturales.

® Con la participacion de la familia.

En el siguiente cuadro se resumen las valoraciones de diversos tratamien-
tos que se han aplicado a casos de personas con TEA.

Cuadro 4. Valoracion de tratamientos para el TEA

Sin evidencia y no recomendados

Doman-Delacanto

Reparar las vias nerviosas mediante fisioterapia, la esti-
mulacién y la activacion muscular.

Lentes de Irlen

Ajustar la sensibilidad visual con el uso de lentes con
filtros.

Comunicacién
facilitada

Comunicarse a través de un teclado u otro mecanismo
similar.

Terapia
psicodinamica

Ayudar a afrontar o expresar conflictos inconscientes o
conscientes que subyacen a un trastorno mental.

Secretina

Facilitar la digestion con la administracion de esta hor-
mona pancreatica.

Terapia antimicética

Evitar la alteracion de la absorcién del intestino y el
rechazo de neurotoxinas, con la administracion de
antimicaoticos.

Tratamiento con
quelantes

Desintoxicacion de mercurio y metales pesados con
tratamientos intravenosos.

Inmunoterapia

Fortalecer el sistema inmunolégico con la administra-
cién de inmunoglobulina.

Terapia sacrocraneal

Reducir la hiperactividad por medio de la manipulacion
de estructuras 0seas del craneo, columna y pelvis.
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Capitulo 4

Los padres como coterapeutas
del hijo con TEA

El optimismo es la fe que conduce al logro,
pues nada puede realizarse sin esperanza.
Helen Keller

Sin duda, decidir cual tratamiento tomar es una cuestion compleja y con-
trovertida que hace dudar tanto a las familias de los nifios con la condicién
del trastorno autista como a los profesionales que los atienden, ya que se
pueden elegir varias opciones de los tratamientos disponibles, disefiar uno
especial o desarrollar un tratamiento en casa.

En cuanto al propdsito de este manual, su intencién es que sea un
instrumento para implementar dos propuestas basicas.

1. Ofrecer informacién para que la familia disefie un plan particular de
desarrollo, con la intervencion de diversos profesionales, que incluya
diferentes areas de estimulacion.

1. Capacitar a la familia de la persona con la condicion del Tea, especifi-
camente en el manejo de la conducta, asi como en el rol activo de la
familia.

La Familia

El cuidado y el desarrollo de un nifo con Tea requiere que exista una fami-
lia organizada y operativa; ademas de un buen clima emocional; es decir,
que no haya conflicto entre los adultos. No es la intencion afirmar que solo
cuando hay un matrimonio se puede atender esta condicion, porque una
familia es un grupo de personas que comparten su vida, unidas por vincu-
los de amor, que tienen un proyecto de vida en comdn. En este caso es la
crianza de un nifio con la condicién del TEA. Para fomentar su desarrollo
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se requiere un grupo de adultos en el que haya respeto, solidaridad, una
verdadera alianza para la educacion de los hijos. El respeto es una forma
de amor. Generalmente el amor de la pareja se transforma en admiracion
reciproca. Superar los retos de la vida une mas a los padres.

Evitar el efecto del padre o madre distante; darle la atencion, mejor
dicho, el amor debido al cényuge o compafiero de vida. Si los conyuges no
reciben atencion y cuidado porque la madre o el padre concentra toda su
atencion en el hijo con discapacidad es probable que orille a alguno de los
progenitores a distanciarse y, en muchos casos, a abandonar a la familia.

Para educar a un nino hace
falta toda una comunidad.

Organizacion y estructura. Alguien definio la felicidad como el arte de no
tener problemas. Parece una forma mediocre de definir la felicidad, pero
tiene sentido. Si en la vida de la familia se presentan muchos problemas,
es mas dificil percibir la felicidad.

La base del arte de no tener problemas es tener una vida organizada,
ser estructurado. Antes de que las dificultades del estado de autismo pon-
gan a prueba a la familia, es muy recomendable tener una organizacion.
Las familias con estructura, con metas, horarios y rutinas tienen menos
dificultades que las familias que no son estructuradas.

También es importante un clima emocional positivo, un hogar donde
no haya insatisfaccion, agresion ni animadversion. Si por el contrario hay
afabilidad, cortesia, buen humor y alegria, la familia se convierte en una
fuente de felicidad.

Actitudes:

Organizar a la familia. No esperes a que surja de forma magica una
respuesta espontanea. Si quieres que tu familia se desarrolle de forma
positiva, proyecta una intencion.

Cuidar la relacion de pareja y la unién entre los adultos. Atender y
cuidar a todos los hijos por igual, aunque de manera diferente, segin
su condicion.

Si quieres que otros amen a tu hijo, enséfales a tus hijos a amar a su
hermano.
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Técnicas:

Y Hacer participar a todos los miembros de la familia en las actividades
de cuidado y formacion del nifio con TEA.

¢Qué quiero para el futuro de mi familia?

Levantate temprano

y nunca olvides atreverte, sé valiente.
Louis Powel

No se puede planear la vida, pero si podemos tener claros nuestros ob-
jetivos familiares. Para las familias de un nifio con la condicion del Tea, es
muy necesario expresar los deseos para su futuro, asi como para la vida
de todos sus miembros. Por otro lado, es necesario tener metas claras en
relacion con las principales oportunidades que se pueden presentar.

La elaboracién de un plan de vida debe tomar en cuenta lo siguiente:

® Expresar tus deseos con la familia. Compartir tus deseos te ayudara
a percibir la importancia de la atencion que deben recibir los herma-
nos y la relacién de pareja. Te hace consciente de que la riqueza mas
grande de cualquier niflo son sus padres y su familia.

* Tener una actitud positiva para vencer los retos que se enfrentaran:
jquién cuidara a tu hijo cuando mueras o no estés para cuidarlo?

* Dejar que la pasion te arrobe y te enfoques tanto en tu hijo con dis-
capacidad que olvides, o ames de forma desequilibrada, a tus otros
hijos.

También algo muy importante: no te olvides de vivir la vida, no dejes de ser
feliz. Piensa en qué sociedad vivira tu hijo o en quiénes seran sus amigos.
Los padres de los nifios con trastorno del espectro autista tienen como
rasgo ser poco sociales, en general presentan una tendencia al aislamien-
to. jJTe gustaria cambiar este rasgo de tu personalidad? jAtrévete! Com-
parte tus sentimientos y deseos para tu hijo. No te los calles; sé valiente
y trata siempre de alcanzar la vida que deseas. El compartir tus deseos te
facilitara disefar un tratamiento para tu hijo, elaborar un plan de accién
para el afo presente, proponerte metas y, lo mas importante, recobrar la
esperanza, la motivacion mas fuerte del ser humano.
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¢ Yo puedo ser el coterapeuta de mi hijo?

Con el fin de que tu hijo pueda tener una conducta mas adaptativa, es im-
portante que sus respuestas ante el mundo externo sean mas adecuadas.
Si ensenas a tu hijo las conductas que lo haran sentirse bien frente al mun-
do habras logrado mejorar su futuro. Para lograr lo anterior es necesario
que te conviertas en su coteraputa de cabecera.

Condiciones para que los padres puedan
actuar como coterapeutas

La mejor terapia es el amor,
y la mejor terapeuta es la mama.

En muchos casos las horas de tratamiento que puede ofrecer un centro
de atencidn o un terapeuta son pocas o insuficientes. La operaciéon de un
plan de actividades de desarrollo en casa requiere que los padres actlen
como coterapeutas en diferentes areas, como comunicacion y lenguaje,
autonomia y conducta, estimulacién intelectual y emocional.

En general, los padres de hijos con TEA que se informan y capacitan
pueden resolver los problemas que se presenten en diversos contextos al
contar con herramientas mas especializadas. No es facil, pero es necesario
que los padres funjan como coterapeutas. Al respecto, tomen en cuenta
las siguientes consideraciones:

* No hay nadie que desee mas la superaciéon de tu hijo que td y no
existe alguien que le pueda tener mas paciencia que td. Un padre o
una madre es el mejor maestro para un nifo.

* Cuando se estad desarrollando la terapia, los progenitores acttan
como educadores no como padres carifiosos.

® Hay que ser muy estructurado y rigido con las metas. Actuar con
método.

® Aplicar las correcciones como fueron programadas, sin dar segunda
oportunidad o en menor grado.

* Terminar de aplicar las recompensas o correccion completas, no dejar-
las a medias.





