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			Agradezco a mi querida esposa Betina y a mi amado hijo Diego por su amor, su apoyo y su confianza en mi trabajo y aspiraciones, a mi familia política y a todas las personas que han confiado en mi trabajo profesional al compartirme los sentimientos y experiencias presentados en este libro.

			[image: ]

			Introducción

			El mundo está lleno de sufrimiento, 

			pero también de superación del dolor.

			Helen Keller

			Ser madre de un niño con la condición 
del trastorno del espectro autista (tea)

			Siempre soñaste con tener una familia, ser madre, tener un hijo. Cuando recibiste a tu hijo estabas tan llena de alegría y de ilusiones. Era el momento más dichoso de tu vida en el que no te podías imaginar que pudiera ocurrir algo malo. Confiabas en la vida y creías que tu hijo iba a ser aceptado y amado por todos los que lo conocieran. 

			Sin embargo, de forma inesperada, recibes comentarios de la guardería y de la escuela en donde está tu hijo. Sientes miedo. Te dicen que tu hijo hace “cosas raras”, que sus rabietas son muy intensas, que hace gestos extraños. Se entretiene con algunas cosas, pero no juega, no habla, no aprende, no se relaciona, está desconectado de las personas. No parece “normal”. Y aunque tú también has notado ciertas particularidades en su desarrollo, te niegas a reconocerlas, te da miedo saber. Los comentarios se vuelven más frecuentes, se convierten en un motivo de preocupación para las maestras.

			La crianza es terriblemente difícil: rabietas por todo, cortarle el pelo, el control de esfínteres, que coma y se vista, hacer que te escuche y reaccione a tu voz. Te preguntas si hay una terapia especial que resuelva todas estas dificultades para que tu niño se desarrolle de forma natural. Te sientes desconfiada. Dudas si es solo el carácter de tu hijo, si no es más que un estado pasajero de su desarrollo. Dudas, incluso, de la capacidad de las maestras.

			Tu esposo, tu compañero de vida, o quizá las maestras, el pediatra o la terapeuta, te insisten en que realices un examen con un médico especialista y te sientes más triste, te sientes muy sola porque nadie te comprende, nadie tiene un consejo para ti, no te toman en cuenta, solamente te piden que lleves a examinar a tu hijo. Aceptas porque tu hijo que antes era inquieto, ahora se limita a ciertas actividades. Si hablaba, o comenzaba a hablar, ahora casi no habla y parece no escuchar.

			Accedes a hacer el examen, pero con miedo. Después de varias entrevistas y algunos exámenes, el médico te da el diagnóstico: tu hijo tiene autismo. ¡Ahora el mal tiene un nombre! En ese momento se desata en tu interior una tormenta de aterradoras dudas. “¿Va a ir a una escuela de educación especial?” “¿Va a ser autónomo?” “¿Es esta una forma de locura?” “¿Alguien llegará a amarlo?” “¿Llegará a ser feliz?” “¡¿Por qué a mí?!”.

			No estoy lista. Te preguntas: “¿Es hereditario?”. Y te sientes culpable. “¿Es una discapacidad intelectual? ¿Será para siempre?”. Por lo insólito de la situación, es un dolor que nadie entiende; te sientes muerta por dentro. La vida no es lo que tú creíste. Ahora la vida es otra, otra vida que te obligan a vivirla, y que tú no querías tener. Desesperada, buscas información, cura y soluciones, pero te sientes como si fueras huérfana: para ti no hay tratamiento. No sabes qué va a ser de tu vida, ni de tu hijo, no sabes si eres capaz de educar a un hijo así. 

			Necesitas un plan de vida para ti y para tu familia. El autismo no marca tu vida; destruye tu vida; es como si hubieras muerto. Te da rabia la felicidad de los demás. ¿Por qué no tienes tú lo mismo que los demás? ¿Por qué a ti? ¿Por qué si hay personas que rechazan tener un hijo, a ti te tocó tener un hijo con esta condición? Te da rabia y su lástima te hiere más. Desconfías y piensas que su bondad es falsa, temporal y vanidosa. Esperas desesperadamente que el médico y el psicólogo te digan qué hacer. Te sientes incapaz, pero lo que más tristeza te da es no poder compartir y disfrutar las emociones y los sentimientos de tu hijo. Es tan notable el estado que no se puede disimular o encubrir, por lo que aceptas la situación, pero con resignación. Lo llevas a la escuela y vives como siguiendo un guion en el que tú solo eres una muñeca; actúas como un zombi. Te preguntas si eres buena mamá o si naciste para ser madre. 

			Esperas que el tiempo y la escolarización hagan que madure él solo. Descubres que no hay un mundo para tu hijo, que las escuelas y la sociedad no están preparadas para aceptar y amar a tu hijo como tú lo amas. Te das cuenta de que algunos amigos y conocidos se han retirado de tu compañía; lo aceptas pero con tristeza porque ya estás cansada de decepcionarte. Es una aceptación que más bien es una forma de rendición. 

			

			Al portarte como víctima, buscas confrontar a los demás con sus valores y su compasión para lastimarlos, para que ellos actúen por ti. Es una forma de hacer que “los otros” resuelvan tu problema, que “los otros” eduquen a tu hijo. Se dice que nadie cambia cuando quiere o cuando lo necesita, que somos como las plantas que no florecen cuando tú quieres, sino cuando les llega su momento. Entonces cambias tu papel de víctima y actúas. 

			Cuando llega este momento te integras a una comunidad de personas especiales, dejas de actuar como víctima, te alejas de la dualidad sentimental, donde “todo el mundo es malo”, no comprende y yo soy la buena.

			Comprendes que la mamá que tu hijo necesita no es esa. Que en lugar de ayudarlo, lo estás condenando. Te haces consciente de que tu hijo solamente te tiene a ti. Descubres que ese sufrimiento es absurdo, que el dolor es real, pero que el sufrimiento es opcional. Descubres que una cosa es tu hijo y otra, la discapacidad que sufre. Descubres que el dolor se convierte en una capacidad para percibir y disfrutar las pequeñas alegrías. Descubres una forma de felicidad que no hubieras alcanzado de no haber enfrentado esta situación. 

			Es una forma de felicidad inexplicable que, ahora que la conoces, no estás dispuesta a renunciar o a renegar de ella porque te llena de energía y convicción para la vida adulta. Descubres que tú eres la que posee la solución, que tu hijo no mejora solo, que tú haces que él progrese. 

			Entonces aparece en tu vida un grupo de personas maravillosas: maestros, terapeutas y, sobre todo, otras madres como tú. Con ellos formas una comunidad; con ellos logras la autonomía de tu hijo. 

			No es una pérdida de tu vida, sino vivir una vida diferente. Te motivas pensando que la autosuperación de tu hijo te hace sentir orgullosa. ¿Qué es lo que te hace cambiar? El paso del tiempo, tu transformación interior. Algunos dicen que es tu propio hijo el que te hace cambiar, su inocencia, su interés por la vida, sus pequeños pero muy valiosos logros. 

			Ocurre ese momento que tanto deseabas, pero que no esperabas, cuando tu hijo se convierte en un hombre productivo e independiente. ¿Cómo lo logró y cómo sucedió? Te das cuenta de que, entre otras cosas valiosas, se debió a la fuerza de tu motivación. Sabes que tu obra no se limitó a tu hijo, a tu casa, a tu familia o a tu comunidad, sino que llegó más allá, a la sociedad, a las personas. 

			En retrospectiva, todo tu esfuerzo ya tiene sentido: las experiencias difíciles del pasado eran las partes aisladas de una obra que se realizó principalmente en tu interior. Ya no te ves como víctima, pero tampoco te ves o te sientes especial ni superior a los demás; solo comprendes que pasaste de contenerte a actuar de acuerdo con un sentimiento que todos tenemos y que todos necesitamos: el sentimiento de humanidad, que es una forma excelente del amor.

			Cómo usar esta guía

			La información de esta guía tiene su principal fuente en la experiencia del autor al atender casos de autismo en su consultorio, por lo que no hay muchas referencias a revistas o libros médicos; en cambio, quien ha tratado a personas con condición de autismo reconocerá inmediatamente que el contenido de la obra es real y valioso.

			La guía se dirige a padres y maestros de niños con trastorno del espectro autista (tea). Los temas pueden leerse de forma lineal conforme al índice, si quieres conocer toda la información, o se puede consultar directamente el capítulo que sea de tu interés. También es útil para terapeutas, médicos y otros profesionales que apoyan a las familias con un miembro diagnosticado con tea, así como para público en general que desee conocer más sobre este trastorno.

			En cada apartado, los lectores encontrarán, además de otra información, una descripción del tema, una lista de actitudes recomendables y un repertorio de técnicas que se pueden aplicar para atender el síntoma tratado.

			Hay que decir que esta guía es solo un recurso que busca ayudar al manejo de un trastorno complejo, pues el autismo se presenta con una variedad de rasgos tan diferentes, con un nivel de intensidad y características tan distintas en cada persona, que un libro no puede resolver todas las dificultades que puedan presentarse.

			En otras palabras, no puede escribirse una guía definitiva sobre el tea. Cada familia tiene que ir descubriendo las particularidades de su experiencia e ir complementando su aprendizaje con materiales como la guía que aquí se presenta.
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			Capítulo 1

			Trastorno del espectro autista

			Descripción

			El trastorno del espectro autista (tea) es una alteración del neurodesarrollo que se presenta de diversas formas; es decir, con un perfil y una severidad diferentes en cada persona, dentro de una distribución o espectro que se manifiesta desde los primeros años de edad y que persiste durante la vida adulta, con causas tanto genéticas como ambientales. Sin embargo, muchos niños superan las principales dificultades del tea y logran tener una vida satisfactoria. Esto depende en gran medida de sus padres, sus maestros y de la sociedad en que se desarrollan. Los signos del tea son comportamientos que, para definirlos, se pueden agrupar en tres categorías:

			1.	Lenguaje o comunicación. Los niños con este trastorno presentan retraso en el desarrollo del lenguaje, a pesar de tener buena audición y articulación; aunque puede haber algunos con una excelente expresión verbal, incluso los que no hablan. En este espectro, puede haber niños que se expresen de forma inusual, utilicen frases características, hablen con voz muy alta, musicalidad o ritmo alterado. Puede ser que no utilicen ni reconozcan los gestos y otras expresiones del lenguaje no verbal, como si no pudieran relacionarlo con la comunicación. También pueden ser literales, interpretan la palabras en un sentido estricto y material; no entienden bromas, analogías, metáforas. Suelen tener dificultad para entender conceptos o ideas abstractas, así como para iniciar una conversación. Hablan solos o expresan monólogos sobre temas que solo les interesan a ellos. Repiten preguntas, a pesar de saber las respuestas.

			2.	Socialización. De pequeños su desarrollo social es más lento o está desfasado. De bebés, no mantienen contacto visual ni responden a la sonrisa. De niños, no abrazan o corresponden al abrazo. No piden que los carguen ni se inquietan si los dejan solos. Su mirada está perdida como si vieran solo al vacío. Algunos suelen reaccionar con berrinches intensos, incluso con agresividad, sobrerreaccionan ante la insatisfacción de sus expectativas. No se interesan por relacionarse con los demás. Pueden no tener amigos ni compartir su alegría o su tristeza; tampoco parecen tener conciencia de los otros ni interesarles los sentimientos de los demás. 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.

			3.	Conducta motriz. Aunque su desarrollo motor generalmente es normal, manifiestan una serie de conductas estereotípicas: conductas compulsivas, rituales, sin un fin determinado, como balancearse, girar, aplaudir, golpearse, adoptar posturas inusuales o caminar de forma extraña. Algunos pueden chupar todos los objetos, así 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 algún aspecto de los juguetes; por ejemplo, las ruedas que giran. Se apegan a una rutina bien definida. Tienden a resistirse a cualquier tipo de cambio en sus casas y en sus rutinas. Pueden presentar sensibilidad a estímulos 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 diagnóstico del tea

			Los criterios para el diagnóstico del autismo, de acuerdo con el dsm-v (apa, 2013), son los siguientes:

			I. Signos de autismo.

			A. Deficiencias persistentes en la comunicación y en la interacción social en diversos contextos, actuales o históricos.

			A.1. Deficiencias en la reciprocidad socioemocional: acercamiento social anormal, fracaso en la conversación normal, en ambos sentidos, disminución de intereses, emociones o afectos compartidos, fracaso en iniciar o responder a interacciones sociales.

			A.2. Deficiencias en las conductas comunicativas no verbales utilizadas en la interacción social; comunicación verbal y no verbal poco integrada, anormalidad en el contacto visual y el lenguaje corporal, deficiencias en la comprensión y el uso de gestos, falta total de expresión facial y de comunicación no verbal.

			A.3. Déficits en el desarrollo, mantenimiento y comprensión de las relaciones personales: dificultad para ajustar el comportamiento a diversos contextos sociales, dificultades para compartir el juego imaginativo o para hacer amigos, ausencia de interés por las otras personas.

			B. Patrones restrictivos y repetitivos de comportamiento, intereses o actividades que se manifiestan en dos o más de los siguientes puntos, actualmente o por los antecedentes.

			B.1. Movimientos, uso de objetos o habla estereotipada o repetitiva: estereotipias motrices simples, alineación de juguetes, cambio de lugar de los objetos, ecolalia, frases idiosincrásicas.

			B.2. Insistencia en la monotonía, excesiva inflexibilidad a rutinas o patrones ritualizados de comportamiento verbal y no verbal: elevada angustia ante pequeños cambios, dificultades con las transiciones, patrones de pensamiento rígidos, rituales de saludo, necesidad de seguir siempre la misma ruta o de comer los mismos alimentos cada día.

			B.3. Intereses muy restrictivos y fijos que son anormales en cuanto a su intensidad y focos de interés: fuerte vínculo o elevada preocupación hacia objetos inusuales, intereses excesivamente circunscritos y perseverantes.

			La hipersensibilidad puede ser: 

			
				
					
					
				
				
					
							
							Visual

						
							
							No toleran las luces muy brillantes ni ciertos colores.

						
					

					
							
							

							Auditiva

						
							
							Detectan sonidos que otros pasan por alto y pueden aturdirse fácilmente por un ruido fuerte, por lo que tienden a taparse los oídos.

						
					

					
							
							Olfativa

						
							
							Perciben olores que los demás no o pasan por alto.

						
					

					
							
							Gustativa

						
							
							Desarrollan trastorno de alimentación selectiva como 
comorbilidad.

						
					

					
							
							Táctil

						
							
							Sensibles al contacto físico, puede que les desagrade ser 
tocados o ser muy selectivos al respecto, sensibilidad a la textura de ciertos objetos.

						
					

				
			

			B.4. Híper o baja reactividad a los estímulos sensoriales o interés inu-sual por los aspectos sensoriales del entorno: aparente indiferencia al dolor o a la temperatura, respuesta adversa a sonidos y texturas específicas, oler o tocar excesivamente objetos, fascinación visual con luces o movimientos.

			Los síntomas tienen que manifestarse en el período de desarrollo temprano, durante la niñez. No obstante, pueden no revelarse totalmente hasta que las demandas sociales sobrepasen sus limitadas capacidades. Estos síntomas pueden encontrarse enmascarados por estrategias aprendidas en fases posteriores de la vida.

			Los síntomas causan deterioro clínico significativo en el área social, laboral o en otras importantes para el funcionamiento habitual.

			Las alteraciones no se explican mejor por una discapacidad intelectual o por un retraso global del desarrollo.

			En el siguiente cuadro se resumen los criterios para el diagnóstico del tea.

			
				
					
					
					
					
				
				
					
							
							Cuadro 1. Criterios para el diagnóstico del tea

						
					

					
							
							I

						
							
							Signos de autismo

						
							
							A. Deficiencias en la comunicación y en la interacción social

						
							
							A.1. Deficiencias en la reciprocidad socioemocional

							A.2. Deficiencias en las conductas comunicativas no verbales utilizadas en la interacción social

							A.3. Déficits en el desarrollo, mantenimiento y comprensión de las relaciones personales

						
					

					
							
							B. Patrones restrictivos y repetitivos de comportamiento e intereses

						
							
							B.1. Movimientos, uso de objetos, habla estereotipada o repetitiva

							B.2. Insistencia en la monotonía

							B.3. Intereses limitados

							B.4. Híper o baja reactividad a los estímulos sensoriales.

						
					

					
							
							II

						
							
							Los síntomas tienen que manifestarse en la niñez

						
					

					
							
							III

						
							
							Los síntomas causan deterioro clínico significativo en el área social, 
laboral o en otras importantes para el funcionamiento habitual

						
					

					
							
							IV

						
							
							Las alteraciones no se explican mejor por una discapacidad intelectual 
o por un retraso global del desarrollo

						
					

				
			

			Especificaciones del diagnóstico

			El tea es una alteración del neurodesarrollo con grados y manifestaciones muy distintas por lo que además de los criterios diagnósticos, se debe determinar si:

			1.	Se acompaña o no de discapacidad intelectual. La discapacidad intelectual (di) y el tea se encuentran unidos con frecuencia. 

			2.	En niños pequeños es difícil distinguir los signos de uno y otro por el déficit común del desarrollo del lenguaje. Para diferenciarlos, cuando las habilidades de comunicación social están por debajo del desarrollo de las demás habilidades mentales, se hace el diagnóstico de tea. Y cuando el desarrollo de las habilidades de comunicación social es homogéneo al de las demás habilidades mentales, se hace el diagnóstico de discapacidad intelectual.

			3.	Se manifiesta junto con el deterioro del lenguaje. Se considera la inteligibilidad del lenguaje. Nivel de expresión de palabras, frases solas o discurso recortado, lento o fluido. Sin embargo, la capacidad del lenguaje comprensivo-expresivo debe considerarse por separado.

			4.	Se asocia a una afección médica o genética, o a un factor ambiental conocido, como epilepsia, problemas de sueño, constipación o rechazo de alimentos.

			5.	Se relaciona con otro trastorno del neurodesarrollo mental o del comportamiento.

			6.	Se presenta junto con catatonia (síndrome con rigidez muscular y estupor mental).

			En el siguiente cuadro se resumen estas especificaciones:

			
				
					
				
				
					
							
							Cuadro 2. Especificaciones del tea

						
					

					
							
							1. Se acompaña o no de discapacidad intelectual

						
					

					
							
							2. Deterioro del lenguaje

						
					

					
							
							3. Se asocia con alguna afección médica o genética

						
					

					
							
							4. Se presenta junto con otro trastorno del 
neurodesarrollo

						
					

					
							
							5. Se presenta con catatonia

						
					

				
			

			El tea no se califica en grados de severidad, sino en niveles de requerimiento de ayuda o funcionalidad, por lo que además de tomar en cuenta los seis puntos anteriores, se tiene que especifcar el nivel de apoyo que requiere la persona, como se describe en el siguiente cuadro:

			
				
					
					
					
				
				
					
							
							Cuadro 3. Niveles de ayuda requerida en el tea

						
					

					
							
							Nivel de severidad

						
							
							Lenguaje y 
comunicación social

						
							
							Conductas restrictivas 
y repetitivas

						
					

					
							
							Nivel 1. Requiere apoyo

						
							
							[image: ]	Si no recibe ayuda manifiesta dificultades e impedimentos en la comunicación.

							[image: ]	Dificultad para la iniciación de interacciones sociales.

							[image: ]	Respuestas atípicas claras o no exitosas hacia la apertura social de otros.

							[image: ]	Pueden aparentar tener poco interés en las interacciones sociales.

							[image: ]	Decreciente interés en las interacciones sociales. Por ejemplo es capaz de hablar con oraciones completas y estructuradas, pero la comunicación con otros falla.

							[image: ]	Los intentos por hacer amigos no son exitosos.

						
							
							[image: ]	La inflexibilidad de la conducta causa interferencia significativa con la funcionalidad en uno o más contextos.

							[image: ]	Dificultad para alternar actividades.

							[image: ]	Problemas para organizar y planear que entorpecen la independencia.

						
					

					
							
							Nivel 2. Requiere apoyo de forma sustancial

						
							
							[image: ]	Marcadas dificultades en las habilidades de comunicación verbal y no verbal.

							[image: ]	Impedimentos sociales aun con apoyo.

							[image: ]	Limitada iniciativa para las interacciones sociales.

							[image: ]	Respuesta reducida o anormal a la apertura social de otros. Por ejemplo: habla con oraciones simples, interacción limitada a intereses especiales, una marcada comunicación no verbal extraña.

						
							
							[image: ]	La inflexibilidad en la conducta para enfrentar cambios y otras conductas restrictivas y repetitivas aparecen con frecuencia suficiente, y evidente, y son causa de interferencia y disfuncionalidad en diferentes contextos.

							[image: ]	Estrés y dificultades para los cambios y acción.

						
					

					
							
							

							Nivel 3. Requiere apoyo de forma muy importante

						
							
							[image: ]	Déficit severo en las habilidades de comunicación verbal y no verbal a causa de impedimentos graves y una muy limitada habilidad para desarrollar interacciones sociales. 

							[image: ]	Mínima respuesta a la apertura social de otros. Por ejemplo: una persona con pocas palabras, de limitada inteligencia verbal, que raramente comienza una interacción social y, cuando lo hace, lo realiza de forma inusual.

							[image: ]	Responde ante necesidades, y solo a aproximaciones sociales directas.

						
							
							[image: ]	Inflexibilidad en la conducta. Dificultad extrema para manejar los cambios y otras conductas restrictivas o repetitivas.

							[image: ]	Marcada interferencia de estas conductas con la funcionalidad en todas las esferas.

							[image: ]	Gran estrés y dificultades para los cambios y acción.

						
					

				
			

			Otro aspecto muy importante es señalar todas las habilidades y potencialidades que tiene la persona examinada, así como su grado de funcionalidad. Una buena intervención y plan de desarrollo educativo depende de estas especificaciones.

			Terminología

			Al autismo se le denomina actualmente tea porque la sintomatología autista es común a todos los casos en un amplio abanico de fenotipos. El fenotipo de un organismo son las características observables, influyen en estas el genotipo —los genes— y el ambiente. Por este motivo han desaparecido los subtipos de autismo: síndrome de Rett, síndrome de Asperger, trastorno desintegrativo de la infancia, de la comunicación pragmática, autismo de Kanner y autismo con o sin lenguaje.

			Aunque ya no se usan estos términos, para fines informativos los incluyo a continuación:

			[image: ]	Síndrome de Rett. Es una enfermedad congénita. Afecta principalmente a niñas. Se observa una fase regresiva del desarrollo de la niña, entre los 5 meses y los 4 años de edad. Por ejemplo, se observa un desarrollo aparentemente normal. La niña aprende a caminar y hablar; luego, espontáneamente, deja de hablar y pierde otros avances de su desarrollo, sin recuperarlos al nivel normal. Implica alteraciones neurológicas, como desaceleración del crecimiento craneal, pérdida de habilidades manuales previamente adquiridas, y del interés social, que es reversible. Mala coordinación de la marcha, posición corporal y merma del lenguaje comprensivo-expresivo. Si reúne los criterios, puede diagnosticarse como tea, especificando “asociado a afección genética”. El síndrome de Rett es una enfermedad poco común y a diferencia del tea tiene una referencia genética definida.

			[image: ]	Síndrome de Asperger. Es un tipo de autismo en el que la adquisición y el desarrollo del lenguaje no tienen tanta afectación. Actualmente se diagnostica tea especificando “sin deterioro del lenguaje”. Anteriormente era un trastorno del grupo del autismo. En este caso, los efectos negativos no son tan severos o están disimulados, por lo que también se le llama autismo de alto funcionamiento, ya que llegan a ser funcionales, aunque con dificultades, en la vida adulta.

			[image: ]	Trastorno desintegrativo de la infancia. Es una alteración del desarrollo más común en varones que en mujeres. Se observa un retraso general del desarrollo en un periodo entre los 2 y los 10 años de edad.  Afecta principalmente al lenguaje comprensivo-expresivo, las habilidades sociales, el juego, las conductas motoras y el control intestinal. Si reúne los criterios, puede diagnosticarse como tea, con especificación “asociado a afección médica”.

			[image: ]	Trastorno de la comunicación pragmática. Es el caso de las personas con deficiencias notables de la comunicación social, pero que no cumplen el criterio diagnóstico B del tea, por lo que no se observan patrones restrictivos y repetitivos de comportamiento, intereses o actividades. Las personas con dicho trastorno tienen desde 2013 en el dsm-V este nuevo diagnóstico: “trastorno de la comunicación pragmático-social”.

			[image: ]	Autismo de Kanner. También llamado autismo kanneriano, autismo infantil o autismo clásico. Eran categorías particulares que actualmente se han sustituido por el concepto general de tea.

			[image: ]	Autismo con o sin lenguaje, también referido como verbal o no verbal. Autismo con lenguaje es la especificación “tea sin deterioro del lenguaje”, comúnmente llamado tipo Asperger. Autismo sin lenguaje es la especificación “tea con deterioro de lenguaje”, comúnmente llamado autismo de Kanner o autismo infantil.

			Capítulo 2

			Desarrollo y curso del padecimiento

			¿Durante cuánto tiempo se padece este trastorno? El tea no se cura; se supera. No es un proceso degenerativo; no obstante, tiene un curso continuo durante toda la vida.

			El trastorno del espectro autista o tea se manifiesta desde el comienzo de la vida, ya que los signos son notables desde los 2 a los 3 años. Sin embargo, desde que nacen estos niños, sus padres están preocupados por su falta de interés e interacción social. En la edad escolar y en la adolescencia, con apoyo de la terapia, hay progresos generalmente en las áreas de la comunicación y social. Sin embargo, en la adolescencia algunos pueden deteriorarse. 

			Para un buen pronóstico a largo plazo, las principales habilidades a desarrollar son el lenguaje y las competencias intelectuales. Por este motivo, las personas que son diagnosticadas desde la infancia tienen mayor oportunidad de desarrollar estas habilidades, a diferencia de las que lo son en la edad adulta.

			Solo una minoría de personas con tea, dependiendo de la severidad, viven y son independientes en la vida adulta, pues encontraron un nicho compatible con sus intereses y habilidades. Sin embargo, siguen siendo ingenuos y vulnerables. Tienen dificultades para organizar las demandas básicas de la vida y son susceptibles de sufrir ansiedad y depresión. Muchos utilizan recursos que enmascaran sus dificultades sociales o se valen de mecanismos para enfrentarlas, y hacen esfuerzos por mantener una apariencia aceptable. 

			Se sabe muy poco sobre el estado de las personas con tea en la vejez, debido a que su esperanza de vida no es muy alta.

			Factores de riesgo y pronóstico

			El mejor factor de pronóstico es la presencia o ausencia de dificultades mentales e impedimentos verbales.

			[image: ]	Ambientales. Existe una variedad de riesgos, aunque no son específicos: edad avanzada de los padres, bajo peso al nacer y exposición a valproato (un fármaco antiepiléptico y estabilizador del estado de ánimo).

			[image: ]	Genéticos y fisiológicos. Entre gemelos la probabilidad de heredabilidad es alta. El 15% de los casos de autismo se asocian con mutaciones genéticas conocidas. Sin embargo, se cree que su naturaleza es poligenética, por lo que varias locaciones genéticas pueden estar implicadas.

			Porcentaje de casos o prevalencia

			¿Qué porcentaje de niños es afectado por este trastorno? Se estima que nacen con autismo menos de 1%. Sin embargo, gracias al desarrollo del concepto y los criterios de diagnóstico, cada vez se descubren más casos, por lo que este porcentaje va en aumento.

			Género

			¿A quién afecta más, a niños o niñas? El tea se presenta mucho más frecuentemente en varones que en mujeres, en una proporción de cinco varones a una mujer.

			Diagnóstico diferencial

			Es muy importante realizar un examen con un equipo de profesionales de diferentes disciplinas para evitar que el tea se confunda con otros males, como el síndrome de Rett, el mutismo selectivo, el desorden del lenguaje social, la discapacidad intelectual, el desorden de movimientos estereotípicos o el trastorno por déficit de atención e hiperactividad (tdah).

			Comorbilidad

			Uno o dos trastornos pueden presentarse simultáneamente con el tea, como el desorden de déficit de atención e hiperactividad. Si se reúnen los criterios de sintomantología, se hacen los dos diagnósticos. También son concurrentes el desorden del desarrollo de la coordinación, la ansiedad y la depresión. Se observan dificultades específicas de aprendizaje y también condiciones médicas.

			[image: ]

			Capítulo 3

			Tratamiento

			Objetivos de los tratamientos 

			[image: ]

			La cuestión del tratamiento para el tea es un tema complejo, relativo y particular para cada caso. Puede afirmarse que no hay un tratamiento eficaz en términos absolutos ni un tratamiento común; solo hay tratamientos individuales. 

			No obstante, sí hay un plan general sugerido para la mayoría de los niños con esta condición. Los objetivos de este plan general son alcanzar la funcionalidad básica de la persona, específicamente para:

			[image: ]	Lograr la independencia física

			[image: ]	Desarrollar la comunicación

			[image: ]	Alcanzar un nivel de funcionalidad satisfactoria

			[image: ]	Tener calidad de vida

			Con el fin de lograr estos objetivos, según diversas guías sobre la buena práctica del tratamiento para el trastorno del espectro autista o tea, los elementos de los tratamientos más exitosos son tanto las intervenciones conductuales como el apoyo farmacológico.
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Mitos soere las personas con auTismo

#¢ Son genios incomprendidos.
Falso: algunas personas con autismo funcional desarrollan inte-
reses particulares de forma notable y sorprendente; pero muchas
otras no hablan ni logran la autonomia. Ademas, el autismo esta
relacionado con discapacidad intelectual.

#¢ Muchos personajes del arte y la ciencia que aprendieron tarde a
hablar fueron autistas.
Falso: personas como Einstein o Mozart tuvieron retrasos de de-
sarrollo o no fueron aceptados en la escuela, lo que no es deter-
minante para hacer esta afirmacion, ya que no relinen todos los
demas signos de autismo.

#¢ Son como nifios grandes.
Falso: aunque son ingenuos y confiados no lo son igual que los
nifos pequenos. De adultos son desconfiados y esperan mucho de
otras personas; no se adaptan y se apartan de los demas. Pueden
mas bien ser desagradables.

#¢ Conviven en la sociedad.
Falso: muchas personas con autismo requieren altos niveles de
ayuda, de manera que tienen que estar en instituciones de edu-
cacion especial, ser cuidados en centros de dia o permanecer en
su casa.
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Carta de la mama
de Dario

Hola:
Ahora que me lees en busca de respuestas, ayuda y
apoyo, te comparto lo mejor que con mi experiencia
puedo aportar a tu camino: soy mama de un nino
de 13 aflos con sintomatologia autista, Dario. Asi se
llama mi hijo. Llegd a nuestra vida dentro de lo pla-
neado, como consecuencia logica de la relacidon que
mi esposo y yo teniamos desde hacia muchos afos.
Nacidé sano y empezd a crecer como casi todos los
demas bebés. En un momento algo pasd y mi bebé
empezd a mostrar diferencias cada vez mas noto-
rias con respecto a los demdas. En ese momento fue
cuando toda nuestra vida se revolucioné.
Considero que las decisiones que entonces to-
mamos marcaron la verdadera diferencia, tanto en
nosotros siendo padres, como en Dario. La primera
y principal, que al principio no la concebl asi, pero
que ahora tengo claro que fue la mejor decisidn,
fue hacernos responsables de nosotros mismos y
del crecimiento de nuestro hijo. Cambiamos de pa-
radigma y claro que nos hemos apoyado en muchos
profesionales en el recorrido, pero los responsa-
bles somos nosotros. Hicimos cambios radicales en
nuestra alimentacién, en nuestro estilo de vida, en
la forma como nos relacionabamos con los demas y
con el medio ambiente en general. Yo en lo personal

aprendi mucho sobre el funcionamiento de la men-
te y del cuerpo. Aprendi a vernos como una totali-
dad compuesta por muchas particularidades, y con
cosds que nos faltan y que tenemos dque dlcanzar.
También aprendi a ser mas constante y organizada,
con objetivos claros y resultados a lograr; me hice
cargo de mis emociones sin menospreciarlas, pero
sin permitir que ellas gobernaran mi vida. No es
facil, pero ¢qué es facil? He cometido y cometo mu-
chos errores, aunque siempre tengo la oportunidad
de volver al inicio y corregir.

Dario no solo es el maestro que le habla al maes-
tro en mi, sino también la principal fuente de mis
alegrias como mama. Ahora que es un adolescente
continuamos con el trabajo arduo, pero con el apo-
yo del maestro Miguel, de la escuela y del resto de
la familia. Estamos construyendo un futuro her-
moso y prometedor para Dario y para nosotros.

Te invito a ti, que ahora no ves mas alla del do-
lor o del agobio que esta condicién te causa, a que
tomes la decisidén de crecer y hacer crecer a tu hija
o hijo.
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EL autismo no se cura, se aprende
a vivir lo mejor posible con éL.
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