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			BIENVENIDOS


			Han transcurrido cinco años desde la primera edición de esta obra. Recorrimos un largo camino. Nos alegramos con quienes la compartieron, aprendimos de los aportes que nos hicieron y pasamos por una pandemia que quedará en la historia de la humanidad, la cual marcó un antes y un después en la comprensión de la situación de aislamiento de las personas con autismo y sus familias, como también la de los profesionales y docentes que debieron transitarla y descubrir nuevas formas de prestar apoyo.


			Esto nos permitió reflexionar sobre nuevos temas a incluir para enriquecer el sentido de este libro, ofrecer un recurso útil para comprender y apoyar a las personas con autismo a lo largo de la vida, y por ello el lector podrá encontrar nuevos capítulos sobre sexualidad, y el trabajo con personas y familias con dificultades de acceso a tratamientos.


			En este proceso también hemos actualizado los temas en los que se han producido avances significativos. 


			Realmente estamos satisfechos con el resultado y esperamos que esta nueva edición les permita mejorar la calidad de vida a las personas con autismo y sus familias, sabiendo que este camino debe estar asentado en conocimiento científico, el desarrollo de buenas prácticas, y la búsqueda de su felicidad. 


			Va nuestro reconocimiento a todos los autores por acompañarnos y permitir el alto nivel académico de esta obra.


			Y un especial agradecimiento a los lectores por confiar en esta nueva edición.


			VÍCTOR RUGGIERI y JOSÉ LUIS CUESTA GÓMEZ


		




		

			INTRODUCCIÓN


			AUTISMO: UN LARGO CAMINO RECORRIDO


			Víctor Ruggieri y José Luis Cuesta Gómez


			Hemos recorrido un largo camino desde que a mediados del siglo pasado Leo Kanner y Hans Asperger, por separado, estudiaron una serie de niños con problemas en la integración social, la comunicación y en la manifestación de intereses restringidos, e introdujeron el concepto de trastorno autista.


			El inicio de este camino y sus primeras etapas estuvieron caracterizados por la coexistencia de diferentes formas de entender y abordar el autismo, como el auge que tuvieron las interpretaciones psicoanalíticas, que identificaban el autismo con un trastorno emocional, generado a partir de un problema de apego o de víncu­lo entre la persona y su madre, o la posterior relevancia de los enfoques clásicos conductuales, que centraban la intervención con las personas con trastorno del espectro autista (TEA), en la modificación de conductas negativas o disruptivas, sin tener en cuenta el porqué o la función de ellas.


			En la década del ochenta, comenzó a comprenderse el autismo como un trastorno del neurodesarrollo con base neurobiológica generada por mecanismos genéticos y ambientales, y a reforzarse la educación como el mejor instrumento de desarrollo.


			¿Qué era del autismo antes de las contribuciones de Kanner y Asperger?


			Al analizar la literatura sobre autismo, nos encontramos con una variada constelación de descripciones, de casos aislados, por demás interesantes, gracias a los cuales confirmamos que los TEA existían previamente, aunque no se los identificaba adecuadamente, por lo que se los denominaba en forma diferente o se los incluía en otros trastornos psiquiátricos.


			Es interesante observar la manera en que la literatura nos acerca a diversas descripciones, de las cuales haremos una breve revisión.


			Martín Lutero, en el siglo XV, relata a través de su escribiente Mathesius la historia de un niño de 12 años con todas las características de un niño con autismo; en 1747, en Escocia, Hugh Blair de Borgue describe el primer caso bien documentado de una persona con características autistas frente a una corte a la que se lo lleva para declararlo insano por pedido de su hermano, quien quería quedarse con su herencia (Houston y Frith, 2000).


			Una descripción interesante es la de Jean Itard (estudiante de medicina), quien en 1798 trató a un niño con características autistas, denominado “el niño salvaje de Aveyron”. A lo largo de los años su diagnóstico generó muchas controversias, ya que originalmente su conducta se interpretó como la consecuencia del aislamiento y falta de socialización que había sufrido, aunque actualmente se ha aceptado que padecía autismo (Wild, 1976).


			Es curiosa también la descripción de Fray Junípero en el siglo XVII (libro Las florecillas de San Francisco de Asís). Fray Junípero no comprendía las claves sociales, no detectaba intencionalidad, no se adaptaba a convenciones sociales, tenía dificultades para comprender la comunicación no verbal y poseía una interpretación literal de las expresiones.


			De hecho, hay una anécdota que nos hace inferir su literalidad. Se cuenta que al acercarse a una persona que estaba gravemente enferma, esta le refiere que tenía tanto apetito que “se comería un lechón”, él fue al campo y… ¡le trajo una pata de cerdo para que comiera!


			Personajes e historias


			Cuando en 1796 el Dr. Edward Jenner inoculó a un niño de 8 años llamado James Phipps la vacuna contra la viruela (lo cual representó un gran avance para la humanidad), Alfred Russel Wallace (biólogo y antropólogo, naturalista) se opuso enérgicamente a la vacunación, argumentando que iba en contra del orden natural y que traería consecuencias catastróficas para la humanidad. Esto generó el comienzo de movimientos antivacunas en Inglaterra, según Fichman y Keelan (2007), aunque finalmente fue desacreditado por la ya entonces prestigiosa revista The Lancet.


			Paul Eugen Bleuler –psiquiatra suizo– en 1916 escribe el primer libro de psiquiatría y utiliza el término “autista” como una de las características de la esquizofrenia (pérdida de contacto, aislado, en su propio mundo de fantasía, sin comunicación).


			En 1920, Künkel se refirió a un grupo “autista” de niños esquizofrénicos, inquietos, cerrados y solitarios­, con buena capacidad intelectual.


			Ewa Ssucharewa, la gran ignorada, fue una neuróloga rusa que en 1926 describió 8 varones con cuadros cognitivos conductuales totalmente compatibles con la clasificación del DSM IV de síndrome de Asperger, actual autismo nivel 1.


			Si bien no los denominó autistas, habló de una actitud autista, definiendo el cuadro como un trastorno esquizoide de la personalidad.


			Aunque se sabe que tanto Asperger como Kanner tuvieron acceso a sus publicaciones, sus observaciones fueron totalmente soslayadas en ese momento.


			Es probable que de haberla reconocido hoy hablaríamos de Síndrome de Ssucharewa y no de Asperger.


			No está claro por qué la ignoraron, pero pensemos que en ese momento no era fácil ser mujer, judía y rusa, y probablemente ese sea argumento suficiente, algo totalmente repudiable.


			Desde aquí queremos rescatar y jerarquizar a esta excepcional médica creadora además de centros de atención neuropediátricos.


			Leo Kanner, psiquiatra que trabajó en el hospital Johns Hopkins (Estados Unidos), fue el autor del primer artícu­lo de autismo infantil en 1943 denominado “Autistic disturbances of affective contact” en un grupo de once niños (ocho varones y tres mujeres) a los que describió con inhabilidad de relacionarse adecuadamente con sus pares y adaptarse a las situaciones diarias desde el comienzo de sus vidas. Y agrega de manera muy acertada que: “Estos niños han llegado al mundo con una incapacidad innata biológica para desarrollar contacto afectivo con la gente, así como otros nacen con problemas motores o intelectuales”.


			Hans Asperger, pediatra austríaco, en 1944 reportó cuatro varones a quienes llamó “pequeños profesores”; ellos tenían conductas autistas, pero extraordinaria habilidad para aprender cosas específicas.


			Si bien no incluyó a mujeres, refirió que algunas madres parecían tener menor intención social y que, si bien no cumplían criterios de autismo, muchas tenían algunas de sus características.


			Probablemente, además de su claridad en las descripciones, una de sus reflexiones más interesantes es: “Estoy convencido de que estas personas tienen su lugar en la comunidad social pudiendo cumplir sus roles específicos”, tan actual en estos momentos en que nos ocupa la inclusión y la neurodiversidad.


			Por otra parte, su descripción coincide con el actual diagnóstico de trastorno del espectro autista definido en el DSM-V.


			Una curiosidad es planteada por Lyons y Fitzgerald (2007), quienes propusieron que el mismo Asperger podría haber padecido el síndrome que hoy se conoce con su nombre.


			Un período complicado y sus personajes


			En 1959, Bruno Bettelheim, filósofo y profesor de psicología de la Universidad de Chicago, publicó la historia de Joey, niño de 9 años, al que denominó “el niño mecánico”. En 1960 propuso la teoría de la “madre refrigeradora”, culpabilizando del cuadro a la frialdad y falta de interés de las madres hacia sus hijos. Finalmente su teoría quedó plasmada en su libro La fortaleza vacía en 1967.


			Coincidentemente con la publicación de ese libro, Clara Park, la primera de las llamadas “madres refrigeradoras”, se expresó en contra de las teorías de Bettelheim contando su historia y la de su hijo.


			En 1997, Andrew Wakefield publicó un artícu­lo en la revista médica The Lancet, en el que relacionaba la vacuna MMR con el autismo, aunque la misma revista en 1998 se retractó de lo publicado (Wakefield y otros, 1998).


			El British General Medical Council desacreditó y tildó de deshonesto el trabajo de Wakefield y en 2010 le quitaron el título de médico.


			¿Kanner o Asperger, quién fue el pionero? Una historia interesante


			Siempre se ha atribuido a Kanner el haber sido el primero en identificar el autismo y a Asperger el haber reconocido una forma más leve con mejor nivel cognitivo.


			El hecho de que la publicación de Kanner fuera en inglés y realizada en Estados Unidos le dio gran relevancia y reconocimiento en el ámbito de la psiquiatría infantil, mientras que el trabajo de Asperger, escrito en alemán durante la época del nazismo, fue prácticamente ignorado hasta fines del siglo pasado, cuando Lorna Wing, en 1981, publicó su trabajo en inglés y lo sacó del anonimato.


			Steve Silberman (2015), en el libro Autismo y Asperger: otras maneras de entender el mundo, revela que Kanner conocía muchos años antes los trabajos de Asperger; de hecho, Asperger en 1938 ya mencionaba al autismo bajo la denominación de “psicopatía autista” en una revista local, y para 1943 había atendido a más de doscientos niños con ese diagnóstico.


			El mismo autor hace referencia a George Frankl y Anni Weiss, dos colaboradores de Asperger que se exiliaron en Estados Unidos, huyendo de la persecución nazi. Ambos tenían amplia experiencia en el diagnóstico de la psicopatía autista. Justamente fue Frankl quien llevó a cabo el estudio de Donald, primer paciente de la serie de Kanner, y así consta en la historia clínica, incluyendo además el diagnóstico que sospechó Kanner: esquizofrenia.


			Kanner conocía la procedencia de Frankl, y en una carta expresaba: “Tiene buena formación en pediatría y estuvo en conexión durante once años con la Clínica de Lazar en Viena”. Lo cual nos hace pensar que tal vez Frankl haya podido compartir sus conocimientos y los de Asperger con Kanner, facilitando así su trabajo.


			Finalmente, Kanner apenas mencionó a Frankl en sus trabajos y luego de un tiempo Frankl y Weiss dejaron de pertenecer al Johns Hopkins.


			Realmente todo esto jerarquiza la imagen de Asperger, su importancia en la delineación clínica y en la identificación de los TEA, sin desmerecer a Kanner.


			El cerebro y sus circunstancias


			Si bien originalmente se intentó identificar un área anatómica específica relacionada con el autismo, esto no ha podido replicarse en ningún trabajo científico, y hoy aceptamos que el autismo es el producto de disfunciones generadas por un deficiente desarrollo de redes neuronales, las cuales están comprometidas debido a trastornos de la sinaptogénesis (desarrollo de sinapsis que permiten la unión entre neuronas y la formación de redes neuronales).


			Muchos genes relacionados al autismo y factores ambientales aún por precisar (epigenéticos), que actúan sobre la base genética, tienen un rol importante en la formación de sinapsis y redes neuronales. Dada la gran cantidad de genes y factores epigenéticos identificados hasta la actualidad, se hace muy difícil aceptar que una sola causa pueda generar TEA (Arberas y Ruggieri, 2013).


			Por otra parte, entre las teorías neuropsicológicas relacionadas al autismo, se evocan déficits en la empatía (con áreas relacionadas al sistema límbico y las neuronas espejo, entre otras) y sobreexpresión de la sistematización, probablemente producto de trastornos en la conformación de las minicolumnas (verdaderas unidades básicas de estructura cerebral que permiten el desarrollo de redes neuronales) (Ruggieri, 2013 y 2014).


			Múltiples estudios de investigación en biología molecular (realizados en personas con TEA y familiares), neurofisiológicos y funcionales del cerebro, realizados con paradigmas centrados en el reconocimiento de emociones, etc., seguramente nos acercarán en un futuro cercano a una mejor comprensión de la génesis de los TEA.


			La incidencia en la población y la prevalencia en varones, elementos que están cambiando


			Si bien en un principio el autismo era considerado casi como un trastorno raro, hoy sabemos que el TEA es frecuente y se presenta en un promedio de una de cada cien personas, incluso el Centro de Control de Enfermedades de Estados Unidos ha detectad uno en sesenta y ocho en niños de 8 años (CDC, 2016).


			Respecto a la mayor prevalencia en varones, hoy es un tema en revisión. Diferentes autores hablan de una relación de 2/1 a 17/ 1 en varones, dependiendo de las publicaciones. Si bien es cierto que es más frecuente en varones, hoy es aceptado que esta diferencia no es tan alta y que podría estar en 2 o 3 a 1 (V/M).


			Diversos factores se han atribuido a esta mayor prevalencia: el factor protector femenino, una expresión diferente, menor compromiso del lenguaje, incluso una visión cultural distinta de la conducta de las niñas frente a juegos aislados (por ejemplo, con muñecas) o la posibilidad de compartir un tema (por ejemplo, moda) con pares, aunque si profundizamos probablemente observaremos falta de interés social en su conducta (Ruggieri y Arberas, 2016).


			De hecho, es claro que un mayor análisis de la conducta de las niñas nos permitiría probablemente identificar más mujeres con TEA.


			La consulta neurológica y genética


			La consulta neurológica y genética nos permite orientar los estudios complementarios que ayudarán a identificar una entidad, o jerarquizar una manifestación clínica. Un claro ejemplo de ello es la regresión, la cual es habitualmente reportada a los 18 meses aproximadamente, pero que no debe desestimarse, dado que síndromes epilépticos, enfermedades degenerativas e incluso encefalitis autoinmunes, entre otras, pueden comenzar con regresión autista; es esencial su identificación, pues los tratamientos adecuados pueden revertir la situación en algunas de ellas (Ruggieri y Arberas, 2017).


			La evaluación clínica de la persona con TEA debe ser completa y reconocer pequeñas alteraciones morfológicas; esencialmente a nivel facial, puede darnos el diagnóstico u orientarnos a estudios específicos para definir una entidad determinada (Ruggieri y Arberas, 2017).


			Es importante subrayar el hecho de que con las técnicas actuales podemos reconocer en un 35% a 40% (según diversos autores) una entidad médica específica, las cuales pueden ser, entre otras, genéticas, tóxicas o secundarias a infecciones prenatales. Esto es fundamental para el correcto asesoramiento genético de la familia; por otra parte, conocer la entidad permitirá inferir cuáles pueden ser las complicaciones que puede padecer el niño y cuál será su evolución.


			Debemos considerar que la familia merece saber cuál es el riesgo de tener otro niño con TEA y tomar sus propias decisiones de planificación, lo cual puede realizarse aun sin haber identificado una entidad específica. Reconocer la entidad médica subyacente posibilitará el asesoramiento genético en cada caso en particular.


			La educación como base de la intervención con personas con TEA


			En los últimos años, el consenso ha ido creciendo, y sobre el autismo se ha generado un mayor conocimiento, no solo a través de la investigación científica sino a través de la experiencia de profesionales y organizaciones que han visto evolucionar y evalúan el impacto positivo de una intervención integral basada en la educación, el apoyo social, el desarrollo de capacidades y la adaptación a la persona.


			Tal como afirman Cuesta y Martínez (2014), en la actualidad existe un consenso generalizado en cuanto a que las personas con autismo deben recibir una atención especializada a lo largo de la vida. Autores como Rivière (1997), Tamarit (2005), Canal (2001), Fuentes y otros (2006), Howlin (1997), Cuesta (1997), Autismo Europa (2006 y 2007), y la Asociación Española de Profesionales del Autismo (AETAPI, 2011) definen los criterios de una buena práctica basada en una intervención educativa integral.


			


				• Conocimiento del perfil psicológico y cognitivo de la persona.


				• Prácticas basadas y apoyadas en evidencias científicas.


				• Inclusión.


				• Generalización de aprendizajes.


				• Desarrollo de habilidades funcionales y significativas en contextos naturales.


				• Promoción del sentido de la actividad.


				• Enseñanza que parte de la adaptación a una forma diferente de construir el aprendizaje.


				• Utilización de claves visuales.


				• Apoyo de sistemas aumentativos y alternativos de comunicación que complementen las habilidades comunicativas u ofrezcan, por sí solos, un instrumento para favorecer la expresión de deseos, necesidades, elecciones.


				• Uso de adaptaciones que favorezcan la adquisición de aprendizajes a través de estrategias metodológicas, adaptación y uso de materiales reales y significativos, adaptación de espacios, tiempos y actividades, y estrategias que favorezcan la espontaneidad e iniciativa en el ámbito de la comunicación.


				• Individualización.


				• Promoción de capacidades y puntos fuertes.


				• Estructuración y sistematización.


				• Adaptación a la edad.


				• Coherencia, coordinación y consistencia profesional.


				• Implicación familiar.


				• Participación de la persona con TEA en el diseño de su plan de desarrollo personal.


				• Evaluación de resultados personales y de la calidad de vida de la persona con TEA.


			


			La evolución en la comprensión y el abordaje de los trastornos del espectro autista, nos sitúa en un presente orientado hacia importantes avances en ámbitos relacionados con la neurociencia, que nos permitirán a corto plazo una mayor concreción de sus causas. Por otra parte, el aporte de conocimiento desde el campo de la educación, la psicología, la tecnología, etc., nos facilitará una mayor comprensión de los mecanismos que regulan el procesamiento de la información y las respuestas de las personas con TEA al entorno, favoreciendo así la innovación y el desarrollo de nuevas líneas y estrategias de intervención.
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			CAPÍTULO 1


			EL AUTISMO A LO LARGO DE LA VIDA


			Víctor Ruggieri





			Este capítulo está dedicado a las familias, cuidadores, profesionales y personas con autismo y es, en parte, la introducción a los múltiples temas que abordaremos en profundidad a lo largo de esta obra.





			El autismo se caracteriza por una alteración cualitativa en la interacción social y la comunicación, asociada a intereses restringidos y conductas estereotipadas (APA, 2022). Muchas veces está vinculado con disfunciones sensoriales, otros trastornos del neurodesarrollo (TDA/H, trastornos del lenguaje, discapacidad intelectual, torpeza motriz), trastornos neuropsiquiátricos (depresión, ideación suicida, esquizofrenia, bipolaridad, catatonia, trastornos de conducta), epilepsia y/o trastornos del sueño.


			Esta condición acompañará a las personas a lo largo de toda la vida, con variaciones en su evolución.


			Su prevalencia, según el Centro de Control y Prevención de Enfermedades (CDC, 2020), es de uno de cada cuarenta y cuatro niños. Por tratarse de un trastorno del neurodesarrollo de inicio temprano, es habitual relacionarlo solo con la infancia, sin pensar en los adolescentes, adultos o ancianos con autismo.


			Mucho es lo que se ha avanzado desde sus primeras descripciones, en especial gracias a asociaciones de padres, familiares y profesionales que fomentaron la concientización de la detección y la intervención tempranas.


			Es así que hoy el autismo se sospecha mucho más tempranamente, lo cual permite una intervención precoz con mejor evolución. Pero aún quedan temas y problemas menos abordados que son fundamentales para la vida de las personas con autismo y sus familias, y se van generando a lo largo de los años. Entre ellos, en la infancia, se cuentan las dificultades escolares en relación con la inclusión, el hostigamiento e incluso al funcionamiento académico, y en la adolescencia, la soledad, el aislamiento, la falta de un grupo de pertenencia y el agotamiento.


			Una vez terminada la educación formal secundaria, a las dificultades ya expresadas se suman la transición a la vida adulta, las limitaciones para integrarse a un sistema de formación posterior a la secundaria o laboral, lo cual genera que tanto las personas con autismo como sus familias se sientan desprotegidas.


			Progresivamente llega el envejecimiento y a ello se agrega la pérdida de familiares y/o cuidadores, lo cual complejiza la situación: muchas personas son ingresadas en hogares no especializados, lo que empeora su calidad de vida, un tema crucial y poco abordado (Ruggieri y otros, 2019).


			Asimismo no debemos olvidar a quienes presentan autismo severo y de bajo funcionamiento, que constituyen casi el 50% de las personas con autismo. Se trata de grupos de personas poco visibilizadas y realmente desprotegidas por los sistemas de salud y educación, lo cual genera sensación de angustia y abandono en las familias y una muy pobre evolución a largo plazo.


			En todo caso, y en todas las edades, debemos pensar además en que transiten su vida con felicidad.


			A continuación voy a puntualizar cada uno de los temas que abordaré en relación con las características y dificultades de las personas con autismo a lo largo de sus vidas.


			1. Manifestaciones, detección e intervención tempranas.


			2. La infancia, la escolaridad y la inclusión.


			3. La juventud y la vida adulta: desafíos y realidades.


			4. El burnout en las personas con autismo.


			5. El camino de la felicidad en las personas con autismo.


			6. Trastornos neuropsiquiátricos a lo largo de la vida.


			7. El envejecimiento y la ausencia de apoyos.


			Manifestaciones, detección e intervención tempranas


			Si bien el diagnóstico certero de autismo se define alrededor de los 3 años, ya a los 12 meses existen señales de alerta que nos permiten inferir que un niño puede correr el riesgo de padecerlo. En este apartado me limitaré a presentar solo algunos aspectos clínicos y los abordajes más reconocidos (Ruggieri, 2022).


			Es fundamental conocer el desarrollo típico para poder identificar desviaciones del neurodesarrollo. Todo niño que a los 12 meses no señala lo que quiere, no responde al llamado por su nombre, no mira lo señalado, no muestra interés en juegos sociales típicos de su edad ni actitud anticipatoria, tiene pobre contacto visual, no presenta atención compartida y/o no sonríe socialmente tiene un compromiso en su interacción social.


			Entre los 18 y 24 también meses se puede observar retraso en el desarrollo o pérdida del lenguaje, uso limitado de gestos (como dar, mostrar, saludar, agitar las manos), dificultad para usar al mismo tiempo gestos, contacto visual y sonidos o palabras, juego simbólico pobre, ausencia de expresiones de alegría y/o poco interés en otras personas.


			A esto se le pueden sumar conductas repetitivas e intereses restringidos, como estereotipias manuales, rituales (como alinear objetos o repetir palabras) o interés excesivo en objetos que interfieren con su interacción social.


			También presentan conductas sensoriales fuera de lo común, como oler objetos, mirar luces y elementos que giran y tener reacciones exageradas o pobres hacia ciertos sonidos, texturas u otros estímulos sensoriales.


			Abordajes terapéuticos tempranos


			Frente a un niño con riesgo de padecer autismo es importante comenzar rápidamente una intervención, lo cual ha demostrado una mejor evolución a largo plazo debido a la plasticidad cerebral. De hecho, hoy sabemos que un 9% de los niños menores de 3 años con buen nivel cognitivo y lingüístico salen del espectro entre los 4 y 5 años (Wiggins y otros, 2012).


			El abordaje debe centrase en un principio en la orientación y el apoyo a la familia. Así, el modelo ImPACT, en el cual los padres y/o cuidadores aprenden cómo convocar e interactuar con el niño, ha demostrado su utilidad mejorando aspectos sociales y conductuales relacionales. Además existen programas de intervención con evidencia científica demostrada, como el tratamiento de respuesta esencial (PRT por sus siglas en inglés), basado en los principios ABA, aunque más natural y menos estructurado, con inclusión de los padres, y el Modelo Denver de Comienzo Temprano (ESDM por sus siglas en inglés) para niños de 12 a 48 meses, en el que se trabaja el lenguaje y la comunicación dentro de una relación positiva basada en el afecto. Muchos son los programas y abordajes; aquí solo seleccioné dos que a mi criterio se complementan muy bien con el modelo ImPACT para inicio temprano.


			Teniendo en cuenta estos aspectos, es importante jerarquizar que en el período preescolar se sugiere una carga horaria de intervención estructurada de veinticinco horas semanales, mientras en el período escolar la mayor carga horaria se realizará en la escuela y el abordaje se hará luego.


			Hasta aquí he señalado algunos aspectos que hacen a la primera etapa de la vida. Para todo lo referido a la intervención temprana, véase el capítulo 3 de este libro.


			La infancia, la escolaridad y la inclusión


			Uno de los desafíos y preocupaciones, tanto de las familias como de los equipos terapéuticos, es el ingreso a la escolaridad. En este sentido, un principio fundamental es siempre intentar la inclusión, obviamente teniendo en cuenta la realidad del niño.


			Debemos tener en cuenta que las personas con autismo tienen estilos cognitivos propios y procesan la información en forma diferente, con fortalezas y debilidades (Peeters, 2008). Entre las fortalezas encontramos el procesamiento visual, la memoria masiva fotográfica, la atención selectiva e intensa a lo que les interesa, las islas de habilidad, como matemáticas y música, entre otras, y la sistematización.


			Entre las debilidades se cuenta la planificación, la flexibilidad, la teoría de la mente y la coherencia central. Por otra parte, el aprendizaje puede comprometerse aún más por condiciones frecuentemente asociadas al autismo, como la discapacidad intelectual, el TDA/H, el trastorno del lenguaje, los trastornos de conducta, las dificultades sensoriales, la ansiedad, a los que en la adolescencia se les suma la depresión.


			Un tema fundamental a tener en cuenta es el sufrimiento que genera el hostigamiento. Los niños con autismo suelen ser tres a cuatro veces más acosados que los que no tienen discapacidades: mientras la media de hostigamiento en un niño típico es del 22%, en el autismo es del 75% (Hoover y Kaufman, 2018).


			Entre los factores que los predisponen a ser foco de hostigamiento podemos mencionar los problemas para entender situaciones sociales (ej.: chistes, ironías) o expresiones faciales (ej.: emociones) y dificultades para adecuarse al entorno, debido a actitudes inflexibles, intereses en temas restringidos, conductas estereotipadas e incluso por expresar opiniones en lugares y momentos inadecuados.


			En la adolescencia se suman la torpeza motora, la literalidad, los problemas de higiene y, muchas veces, intentar hacer cumplir a sus compañeros las reglas estrictamente.


			El hostigamiento es un serio problema que debe ser detectado tempranamente, dado que puede dejar secuelas emocionales a largo plazo y generar depresión o mayor aislamiento. Debe ser abordado en forma interdisciplinaria, con gran compromiso de la escuela, los terapeutas y la familia (Ruggieri, 2022).


			La juventud y la vida adulta: desafíos y realidades


			Un hito importante es la finalización de la etapa escolar y la realidad de la vida posterior a la escuela secundaria, que muchas veces produce un sentimiento de desprotección y desorientación.


			En esta etapa, surgen dificultades en torno a la educación postsecundaria, la vida independiente, la inserción laboral, la salud mental y el desarrollo socioemocional.


			Esta situación no es casual: falta investigación en apoyos de servicios para los jóvenes adultos. En los últimos diez años solo se realizaron cincuenta y dos estudios sobre los servicios de salud provistos para adultos con autismo, menos del 1% de todas las investigaciones en autismo; solo quince de ellos se orientaron a las intervenciones sociales y apenas once analizan programas de educación postsecundaria en personas con autismo. Esos programas trabajan en autoconocimiento, regulación, autodeterminación e independencia (Shattuck y otros, 2020). Por ejemplo, el programa McGill de transición de soporte de diez semanas mostró ser eficaz: la respuesta inmediata fue muy buena, aunque presentó dificultades para mantener lo obtenido luego de un año y hubo necesidad de hacer refuerzos y mantener el programa (Ruggieri, 2022).


			Otro tema es la vida independiente y, en este punto, es importante la autodeterminación. El programa ACCESS de intervención en adultos para autodeterminación, por ejemplo, dura diecinueve semanas con sesiones de una hora y media en las que se traba lo adaptativo y la mejora de la autodeterminación (Ruggieri, 2022).


			En esta etapa los cuidadores juegan un rol fundamental. Al ser muchas veces personas mayores angustiadas por el futuro, se debe focalizar en su cuidado, en especial, en su salud física y mental, y su situación económica.


			La vida adulta también va acompañada de una toma de conciencia acerca de sus dificultades en situaciones socioemocionales que hacen a la felicidad. Por eso, es fundamental trabajar sobre las limitaciones a la hora de desarrollar amistades, en entender la sexualidad y conformar relaciones románticas, en percibir la idea de género y aceptarse como se es o se siente y, finalmente, prevenir posibles abusos.


			Existe un programa de entrenamiento psicosexual (TTT por sus siglas en inglés) para adolescentes, con sesiones en las que, entre otros temas, se trabajan la apariencia, la primera impresión, el desarrollo físico y emocional, las amistades, el enamorarse, las citas, la orientación sexual, la masturbación, el embarazo y el uso seguro de Internet (Ruggieri, 2022).


			El empleo es otro tema crucial que genera gran preocupación en los cuidadores y las personas con autismo de alto funcionamiento. La realidad es que existe un alto desempleo –solo el 58% de los adultos con TEA trabajan luego de terminar la secundaria–, al que se agrega un enorme subempleo –97% de los adultos jóvenes tienen empleos part time y 85% trabajan entre once y veinte horas por semana–, mucho empleo discontinuo, pocas oportunidades laborales y pasantías limitadas (Ruggieri, 2022). (A lo largo de esta obra encontrarán múltiples propuestas y herramientas complementarias para cada uno de estos temas.)


			El burnout en las personas con autismo


			El burnout (síndrome de “estar quemado”, agotamiento) ha sido incluido en el CIE11 (World Health Organization, 2022) como “un síndrome conceptualizado como resultado de un estrés laboral crónico que no ha sido satisfactoriamente manejado” y caracterizado en tres dimensiones:


			

				• Sentimientos de baja energía o agotamiento.


				• Mayor distancia mental del trabajo, sentimientos negativos.


				• Baja eficacia profesional.


			

			Desde 2022 la OMS (actualización del CIE11) reconoce al burnout como una enfermedad profesional que padecen algunos trabajadores motivada por el agotamiento físico y mental que provoca una cronificación del estrés laboral.


			Es algo poco abordado en el autismo por ser una experiencia a menudo mal comprendida por profesionales, compañeros y/o familiares cuando, justamente, debería ser muy considerado en cada etapa de la vida, ya que las exigencias sociales, de estudio o laborales muchas veces provocan un verdadero agotamiento que puede generar más aislamiento, llevar a la depresión e incluso al suicidio (Raymaker y otros, 2020, analizan profundamente este tema).


			“Agotamiento autista” es una expresión usada consistentemente por adultos autistas para describir su estado generalizado y duradero de agotamiento, pérdida de función y reducción de la tolerancia al estímulo, resultado del estrés crónico de la vida que, si no se cuenta con los apoyos adecuados, provoca un desajuste entre las expectativas y las habilidades.


			Es importante no confundir el burnout con regresión o incluso con depresión, aunque puede tener esas consecuencias. Raymaker y otros (2020) definen dos tipos de estresores que lo propician:


			1. Los estresores de la vida cotidiana (camuflaje, expectativas de la familia/sociedad, estrés por cambios en la vida, crisis de salud mental, cambios familiares, etc.), que llevan a una alta carga acumulada.


			2. Las barreras para el apoyo (pobre autodefensa, no tomarse un respiro, pérdida de apoyo y servicios), que desencadenan incapacidad para obtener los recursos.


			Ambos estresores llevan a una situación en la que la realidad supera las expectativas y frente a la persistencia de este escenario llega el burnout. Lo importante es estar atentos, identificarlo y prevenirlo.


			Para ello es fundamental el autoconocimiento, identificar qué situaciones tienen más probabilidades de provocarlo y estar atentos a las señales de que se están acercando al agotamiento (algunas personas autistas dicen sentirse desconectadas de sus cuerpos) para prevenirlo, identificarlo y tratarlo.


			Dado que no es el objetivo de este capítulo, solo mencionaré algunas estrategias ante situaciones que pueden generar agotamiento y cómo evitarlas. Por ejemplo, irse temprano de un evento social, planificar un día de recuperación después de un viaje antes de regresar al trabajo, solicitar adaptaciones como abordar un avión antes de tiempo o trabajar desde casa parte del tiempo (Raymaker y otros, 2020).


			El camino de la felicidad en las personas con autismo


			Mientras se atraviesan las distintas etapas de la vida no hay que olvidar que el camino de las personas debe ser transitado con felicidad y para eso debemos ser conscientes de las necesidades y los retos que esto genera en los profesionales, las familias y las personas con autismo.


			Nadie duda de que la felicidad es lo que mueve a las familias pero lo importante es jerarquizar la calidad de vida para que ello ocurra.


			Como sostiene Peter Vermeulen (2014), la felicidad podría limitarse a tener una vida agradable (sentimientos positivos, alegría, placer, ausencia de dolor, seguridad, actividades que le gustan), pero eso no es suficiente: también es importante tener una vida con sentido (satisfacción, propósito de vida, crecimiento personal, servicio a los demás, satisfacción vital). Para lograrlo un aspecto fundamental es el bienestar de la persona, lo cual no solo supone disminuir los obstácu¬los y allanarle el camino adaptando el entorno sino también ayudarla a superar las limitaciones y a enfrentar las dificultades (Vermeulen, 2014); en una palabra, empoderarla. Probablemente, así podamos hacer la diferencia, teniendo en cuenta que se logrará una vida feliz en la medida que transitemos una vida buena y con significado.


			A menudo nos preguntamos qué podemos hacer por los autistas, pero pocas veces nos preguntamos qué pueden hacer los autistas por los demás, lo cual sería el concepto de una vida con significado porque poder hacer algo por la sociedad les permitiría sentirse plenos: hacer felices a los demás los hará felices también a ellos mismos (Ouweneel, Le Blanc, Schaufeli, 2014).


			Como profesionales, tenemos que estar convencidos de que no debemos sobreprotegerlos; tenemos que conocer bien a nuestro paciente, y sentirnos seguros y tranquilos cuando estamos con ellos. Al transmitirles seguridad, estaremos en condiciones de desafiarlos para que puedan avanzar en nuevos logros, aunque a veces esto genere momentos de incomodidad (como algunos dirían, “dolores del crecimiento”).


			Esto es válido para los niños en su aprendizaje en la escuela y en su relación con el entorno, pero también lo es para los adolescentes y adultos. En este sentido, el empleo puede ser una herramienta maravillosa para mejorar su conducta (Taylor, Smith, Mailik, 2014) y hacerlos sentirse útiles, reconocidos y darles un sentido de pertenencia, cosa que muchas veces desean pero no pueden expresar o lograr.


			Para ello, al iniciar ese camino debemos tener en cuenta dos aspectos fundamentales a trabajar:


			1. La persona con autismo y sus características (ej.: dificultades para organizarse, problemas en sus funciones ejecutivas, falta de motivación para entender los objetivos a largo plazo, inconvenientes para expresar sus necesidades y sobredemanda de acuerdo a sus posibilidades, elemento de riesgo de burnout).


			2. El entorno laboral, que muchas veces no es adecuado para sus dificultades sensoriales, o la falta de conocimiento sobre el autismo y la inflexibilidad de los empleadores o compañeros, etc.


			Trastornos neuropsiquiátricos a lo largo de la vida


			La presencia de trastornos neuropsiquiátricos (TN) a lo largo de la vida de las personas con autismo no es un tema menor porque sabemos que tienen mayor prevalencia que en las personas con desarrollo típico.


			Se estima que, en promedio, el 50% de las personas con autismo tienen problemas de salud mental en su vida adulta (Davignon y otros, 2018).


			Algunos pueden manifestarse desde la infancia, como por ejemplo el TDA/H y la ansiedad, y persistir a lo largo de la vida. Otros tendrán mayor prevalencia en la adolescencia y durante la vida adulta, como la depresión, la ideación suicida, la esquizofrenia, la bipolaridad y la catatonia.


			Es importante identificarlos y abordarlos para permitir una mejor evolución y calidad de vida. También hay que evitar ser simplista y justificar un mayor aislamiento, una menor socialización, los trastornos del sueño, los cambios de conducta o las actitudes más rígidas, a veces acompañadas de inquietud, incremento de trastornos sensoriales, etc., lo que provoca un empeoramiento del cuadro autista, dado que pueden ser manifestaciones de algunas de las condiciones que acabamos de mencionar.


			Hay que considerar que la depresión puede no expresarse de la misma manera en las personas autistas que en las personas con desarrollo típico y que la ideación suicida puede darse aun en ausencia de indicadores de depresión o tristeza (Ruggieri, 2020).


			Por otra, parte hay que ser conscientes de que carecer de un grupo de pertenencia puede llevarlas a buscar identidad a través de las redes sociales, por ejemplo, participando en los grupos autodenominados “célibes involuntarios” (incels –involuntarily celibates– en inglés). Se trata de grupos misóginos, homófobos y antisistema, en su mayoría conformados por hombres heterosexuales, aunque también hay mujeres, que incluso han generado de actos de violencia, por lo cual es muy importante estar atentos y alertar en especial a las personas con autismo de alto funcionamiento (Hoffman, Ware y Shapiro, 2020). Es fundamental entonces trabajar a nivel comunitario concientizando sobre esta realidad y formar equipos terapéuticos en la vida adulta con los médicos generalistas, psiquiatras, neurólogos y personal de apoyo.


			El envejecimiento y la ausencia de apoyos


			El envejecimiento de la población es uno de los mayores retos sociales a los que se enfrenta la sociedad moderna. Se ha producido un aumento de la esperanza de vida, así como un envejecimiento progresivo de la población, en el que también están incluidas las personas con discapacidad.


			Con el envejecimiento, en la medida en que se reducen las competencias, la influencia que tiene el entorno para limitar sus capacidades es mayor. Los adultos mayores con autismo son más vulnerables debido al deterioro precoz provocado por factores como el uso de psicofármacos y antiepilépticos y sus potenciales efectos adversos, la falta de conciencia del cuidado de su propia salud, la ausencia en general del historial de salud familiar o la ignorancia acerca de cómo llevar una vida adecuada (Ruggieri y otros, 2019).


			Otros elementos preocupantes son la dificultad para comprender situaciones o conductas de riesgo y la declinación cognitiva progresiva, así como ciertos problemas asociados a la salud en general. Hoy podemos considerar que los adultos mayores con autismo son verdaderos resilientes, dado que no contaron con apoyos ni concientización a lo largo de su vida.


			Por último, un tema importante es la mortalidad: sabemos que tienen mayor riesgo de muerte prematura con un rango de dos a cinco veces en la edad media de vida y con una incidencia significativamente mayor entre las mujeres. Las causas asociadas a la muerte prematura son los trastornos neurológicos (principalmente epilepsia), el cáncer, las enfermedades cardíacas, los trastornos respiratorios (neumonía) y los accidentes (asfixia, atragantamiento, etc.) (Ruggieri y Arberas, 2016 y Gillberg y otros, 2010). La insuficiencia respiratoria se ha informado como la principal causa de muerte en personas institucionalizadas en servicios no especializados y es uno de los problemas más serios en los adultos mayores, ya que en general no hay centros preparados para recibir personas con autismo. Por eso es importante entender que no podemos equiparar las dificultades de las personas con autismo con las de las personas con desarrollo típico o quienes padecen demencias, discapacidad intelectual, etc. Por ende, es esencial ayudar a crear recursos para producir conocimientos y soluciones en relación con el envejecimiento que permitan afrontar los retos que tienen las personas con autismo, sus familias y las organizaciones que les brindan atención.


			Es importante entonces desarrollar un entorno accesible, predecible, con claves visuales y con posibilidad de realizar ajustes ante las alteraciones sensoriales. Debemos concientizar sobre esta última etapa de la vida tan poco investigada teniendo en cuenta que es el período en el que serán más vulnerables, estarán más solos y no tendrán la posibilidad de retornar al entorno en el que se sentían seguros.


			Conclusiones


			Sin duda el autismo debe ser abordado en toda su dimensión desde su detección. En este continuum que es la vida, como profesionales, debemos considerar el abordaje temprano, la inclusión escolar, los problemas relacionados con el hostigamiento, los trastornos mentales y médicos asociados, la falta de un grupo de pertenencia, la formación y las oportunidades laborales, el agotamiento y el envejecimiento para poder acompañar a las familias y a las personas con autismo a lo largo de sus vidas.
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			CAPÍTULO 2


			RECOMENDACIONES A FAMILIAS QUE BUSCAN ATENCIÓN TEMPRANA PARA SU HIJO CON TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA


			AETAPI (Asociación Española de Profesionales del Autismo), Carmen Márquez (coord.)(1)






			Un documento que muestra la visión de AETAPI


			¿Quiénes somos?


			AETAPI (2) es una entidad formada por profesionales del autismo (psicólogos, pedagogos, médicos, logopedas, maestros de educación especial) procedentes de distintos ámbitos (organizaciones no lucrativas, servicios públicos, gabinetes privados), cuyo compromiso es el de ser una plataforma de intercambio, formación, información y avance científico.


			AETAPI quiere representar y orientar a los profesionales de manera comprometida con las personas con trastornos del espectro autista (TEA), para que puedan mejorar la calidad y la ética de su ejercicio profesional mediante la promoción del conocimiento, la colaboración y la participación. En definitiva, contribuir a la calidad de vida de las personas con TEA y sus familias.


			¿A quién nos dirigimos?


			Este documento va dirigido a las familias que acaban de recibir, por parte de su pediatra u otros profesionales de la salud o la educación, la orientación de buscar ayuda en un servicio de atención temprana, debido al diagnóstico de TEA o la sospecha de su presencia, derivada de claras señales de alerta en el desarrollo de su hijo.(3)


			Nuestra experiencia nos dice que ese momento se convierte, con excesiva frecuencia, en un nuevo quebradero de cabeza para familias que están tratando de asimilar la noticia recibida.


			¿Por qué hacemos recomendaciones?


			La atención temprana es un ámbito de intervención prioritario para cualquier niño que presente alguna alteración en su desarrollo. Los beneficios para el menor y para su familia son indudables, y constituye un derecho reconocido y explicitado en los sistemas de protección aplicables en España, como ocurre con la Convención sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad aprobado por la ONU en 2006.


			Existe evidencia científica que pone de manifiesto el impacto de la atención temprana en el desarrollo positivo de las habilidades adaptativas. Actualmente es posible afirmar que la atención temprana puede favorecer la inclusión escolar y producir mejoras en competencias personales, como el lenguaje o las habilidades cognitivas y socioemocionales.


			En nuestra sociedad actual, gracias a Internet, el ciudadano medio tiene al alcance de su mano una ingente cantidad de información sobre una infinidad de temas, entre ellos, una amplia variedad de propuestas de intervención con menores con TEA, de lo más dispares entre sí. Poder diferenciar entre ellas las más adecuadas, se convierte a menudo en un reto más para las familias.


			En España, y también en otros países, existe una gran variabilidad en la práctica de la atención temprana, tanto en la regulación administrativa, como en los enfoques conceptuales y metodológicos, en la formación de los profesionales, en la rigurosidad de los tratamientos y/o en cuanto a la evaluación de su eficacia.


			La inexistencia de pautas o consignas a nivel nacional que regulen los servicios de atención temprana y favorece el que puedan desarrollarse intervenciones con una carencia importante de validez, eficacia, fiabilidad y ética. Algunas de estas intervenciones, no recomendadas, pueden estar siendo apoyadas por administraciones públicas simplemente por el hecho de que quede cubierta la atención a los menores con TEA, pero sin atender a los criterios recomendados, ni a la especificidad tan concreta y especializada que requieren dichas intervenciones.


			A pesar del marco general establecido por el Libro blanco de la atención temprana, no existe en España una situación homogénea que garantice la igualdad en el acceso y aprovechamiento de este tipo de intervención, ni tampoco un consenso básico, sobre los contenidos de los programas por desarrollar o los indicadores de su calidad. En esta línea, en los últimos años se están haciendo esfuerzos considerables dirigidos a consensuar criterios básicos sobre la calidad de los servicios de atención temprana, así como sobre la eficacia de los tratamientos que se emplean en este ámbito, considerándose prioritarias diversas acciones generales, empezando por el establecimiento de políticas sociales y educativas que garanticen el acceso y aprovechamiento de una intervención específica y especializada para todos los menores que lo precisen.


			AETAPI ha debatido en diversos foros acerca del conocimiento sobre las mejores prácticas en la atención temprana a niños con TEA o con señales de alerta en su desarrollo, y es conocedora de los planteamientos de consenso y de evidencia internacionales sobre este tema. Por ello, de manera coherente con los valores que AETAPI defiende, cree importante ofrecer a las familias de esos niños que necesitan acudir a servicios de atención temprana una información básica y comprensible que los ayude en su toma de decisiones.


			Teniendo en cuenta que no existe un único programa de intervención dominante o exclusivo en intervención temprana para niños con TEA, cada menor, y su entorno de desarrollo, deben ser evaluados de forma individual, de cara a decidir cuál es el tipo de modelo o enfoque de intervención que más lo puede ayudar, o incluso si necesita la combinación de varios enfoques, teniendo siempre presente que estos enfoques estén refrendados por la evidencia surgida de la experiencia profesional y de la investigación, así como refrendados para servir a las necesidades y aspiraciones legítimas de las familias a las que se dirigen.


			Existen distintos factores que se deben considerar a la hora de decidir cuál es el mejor programa de intervención: edad cronológica y evolutiva, estilo temperamental e intereses, estilo de procesamiento o de aprendizaje preferente, existencia o no de trastornos sensoriales, la existencia o no de trastornos del lenguaje u otros trastornos asociados, características de los diferentes entornos de desarrollo, objetivos o focos concretos de la intervención que se consideren en ese momento prioritarios, tratamientos que ha recibido anteriormente, etc.


			Es fundamental que las familias que acuden a un servicio de atención temprana puedan disponer de información clara y suficiente que les permita conocer, valorar y participar junto a los profesionales en la intervención que se va llevar a cabo con su hijo. Están en juego los cimientos del desarrollo y ha de exigirse rigor y profesionalidad en una etapa crucial en la vida de cualquier menor, especialmente cuando se trata de niños con alteraciones en el desarrollo.


			Qué prácticas recomendamos para identificar una atención temprana con calidad en TEA


			Enunciamos a continuación las prácticas que entendemos han de caracterizar a los servicios de atención temprana que atiendan a personas con TEA, con el propósito de orientar a la familia en la toma de decisiones y en la participación que debe tener en la intervención.


			Partimos del momento en que una familia tiene una sospecha fundada de una alteración en el desarrollo, sin que necesariamente haya de tener ya un diagnóstico definitivo. La intervención debe comenzar desde el momento en que se presentan las señales de alerta, que hoy en día son suficientemente conocidas, como indicadores de un posible TEA.


			La familia debe ser orientada hacia los servicios de atención temprana de su zona, los cuales deberían tener en cuenta las recomendaciones que se hacen en este documento y orientar sus prácticas de manera coherente con estas propuestas, en forma de respuesta positiva a las siguientes preguntas.


			En el caso de que uno de estos servicios considere que su equipo no cuenta con la adecuada preparación para responder a esta demanda, debería orientar a la familia hacia servicios que sí cuenten con estos recursos.


			1. ¿Propone el servicio informar, orientar y apoyar a la familia en todo momento?


			Es habitual que las familias requieran información y apoyo emocional acerca de qué le ocurre a su hijo, qué hay que hacer, dónde buscar ayuda, qué es lo más conveniente para todos en cada momento. El servicio de atención temprana debe servirle a la familia de apoyo desde el primer momento. Ha de ofrecer asesoramiento y coordinación en sus problemas cotidianos y en todo lo que se refiere a marco normativo y recursos disponibles en el entorno.


			Es decisiva la información y formación a las familias, así como el establecimiento de procesos específicos de orientación, coordinación, diálogo y entrenamiento enfocados a la interacción y la comunicación en las primeras etapas de desarrollo. También es importante que se propicie el contacto con otros padres y madres, facilitando la creación de redes naturales de apoyo entre familias.


			2. ¿Tiene el servicio un enfoque psicoeducativo?


			Internacionalmente está reconocido que, en el momento actual de conocimientos, los enfoques psicoeducativos son los que proporcionan mejor evolución para las personas con TEA.


			Estos enfoques incluyen el uso de servicios psicológicos y educativos centrados en la valoración y la intervención en los aspectos socioemocionales, comunicativos, de juego y conductuales, sin dejar de considerar aspectos relacionados con la autorregulación personal, la autonomía, las relaciones familiares, las habilidades académicas, el ocio y la vida en la comunidad.


			Es preciso decir de forma contundente que no existe un tratamiento médico específico para cambiar las características críticas del autismo. Cualquier promesa de curación debe alertar a las familias y ser puestos bajo sospecha su calidad y valor ético.


			Existen medicamentos no específicos que en algunos casos pueden ser eficaces para reducir algunos comportamientos o problemas puntuales asociados a los niños con TEA cuando el cuadro se asocia con condiciones médicas, biológicas y síntomas que no son específicos de autismo. Si existen condiciones biológicas o médicas, tales como alergias, intolerancias a ciertos alimentos, problemas gastrointestinales o trastornos del sueño, estos síntomas deben ser tratados. Sin embargo, gran parte de las personas con TEA no necesitan estos tratamientos, por lo que no mejorarían con medicamentos destinados a esas condiciones médicas.


			Tampoco han mostrado eficacia alguna las terapias psicodinámicas, psicoanalíticas, ni otras terapias alternativas. Incluso algunas de ellas se han mostrado peligrosas. Recomendamos desconfiar de terapias o tratamientos médicos que prometan curar el TEA.(4)


			3. ¿Cuenta el servicio con profesionales con formación específica en TEA?


			Los TEA son trastornos del desarrollo con unas características muy definidas y propias que necesitan una intervención específica, para la cual todos los profesionales de la atención temprana deben tener una formación suficiente. Cuanto más especializados en las intervenciones específicas estén los profesionales que realicen la intervención, más eficaz y preciso será su trabajo.


			Es esencial la colaboración y el trabajo en equipo entre todos los profesionales que formen parte de la vida de un menor con TEA junto con su familia, para optimizar y homogeneizar las intervenciones, además de optimizar los conocimientos y experiencias específicas, que siempre han de estar centradas en la persona con TEA y su familia.


			4. ¿Conocen y aplican los profesionales estrategias, técnicas y métodos específicos para niños con TEA?


			Hay una serie de técnicas, programas y metodologías que, desde el comienzo de la atención temprana, han de ser utilizados sistemáticamente, tanto en el entorno del servicio como en el centro educativo y, de forma muy especial, en sus casas y entornos naturales.


			Hay programas y técnicas específicas que facilitan la comprensión del entorno físico y social que lo rodea y, por tanto, incrementan sus posibilidades de comunicarse y relacionarse. En concreto hablamos de empleo de sistemas visuales de apoyo a la comunicación y/o a la comprensión del entorno, la estrategia de minimizar o reducir o adaptar el lenguaje a las necesidades y capacidades de los niños, las estrategias del modelo natural o modelo pragmático para la estimulación del lenguaje, o las estrategias del modelo motivacional y los entornos de trabajo estructurados.


			5. ¿Otorga el servicio un papel activo a la familia en el tratamiento psicoeducativo?


			La familia constituye la principal fuente de apoyo de una persona desde el mismo momento del nacimiento. Es su principal educador y, con el tiempo, quien mejor conocerá a la persona con TEA. Este hecho hace imprescindible que desde el servicio de atención temprana se reconozca su importante papel en todo el proceso de la intervención y planificación de los apoyos.


			La participación de la familia tiene que ser relevante dentro del programa de atención temprana, y para ello es muy importante conocer si el servicio cuenta con la plena inclusión familiar como miembros del equipo y si ofrece formación para este cometido.


			6. ¿Proporciona el servicio a la familia un programa de intervención por escrito?


			El servicio debe ofrecer, por escrito, un programa de contenidos para trabajar, que incluya objetivos de intervención claramente definidos, revisables periódicamente, y que pueda ser la guía de apoyos de todas las personas en los diferentes entornos.


			El establecimiento de unos objetivos individualizados, medibles y que contemplen un período determinado, con el consenso por parte de todos los integrantes del equipo de la persona con TEA (profesionales del servicio de atención temprana, familiares, profesionales de la educación y otras personas con las que se relacione), y la revisión permanente y ágil son la garantía de una intervención compartida, flexible y adaptada a cada caso en cada momento.


			Es importante señalar que un objetivo individualizado no significa necesariamente que se tenga que trabajar en un contexto en el que solo estén el profesional y el niño. Una cosa es que sea individualizado (singular para cada niño) y otra que tenga que trabajarse en soledad. Muchos objetivos serán probablemente trabajados en contextos naturales en los que están presentes otras personas (compañeros, familiares).


			7. ¿Establece el servicio un plan de evaluación, apoyos y recursos individualizados?


			El servicio ha de tener como norma la individualización de la intervención. Es imprescindible llevar a cabo una evaluación completa de las destrezas y habilidades de la persona con TEA, teniendo en cuenta sus puntos fuertes e intereses, así como los débiles y las necesidades en cada uno de los entornos. Esto supone definir, de forma individual, claramente los objetivos y contenidos de intervención, así como la forma de desarrollarlos.


			Tras una evaluación pormenorizada, se debe elaborar un plan de intervención global o comprehensivo, consensuado por todos los adultos de los diferentes entornos, que responda a las necesidades y características individuales, que promueva el mejor de los desarrollos y que sea enfocado a la vida cotidiana, al fomento de un legítimo bienestar personal y familiar.


			Es importante que el plan de intervención sea revisado regularmente y que se valoren periódicamente los resultados con el conjunto del equipo, así como la generalización de lo aprendido en los distintos entornos del desarrollo y su uso espontáneo y funcional.


			8. ¿Propone el servicio una intervención intensiva y desarrollada en los entornos naturales?


			Dadas las características específicas de las alteraciones del desarrollo presentes en el TEA, resulta central para una intervención de calidad su carácter intensivo y extensivo.


			Por intensiva y extensiva se entiende una intervención que sea factible desarrollar en todos los momentos, de forma generalizada y por las personas que conforman el entorno social y educativo del menor.


			Es imprescindible una intervención que no solo incluya a los profesionales especializados y otros profesionales del ámbito educativo, sino que también implique a la familia y a los iguales, capacitándolos para ello con habilidades, estrategias y técnicas enfocadas a una vida social plena.


			Las dificultades para generalizar lo aprendido que presentan los niños con TEA hacen recomendable la enseñanza de habilidades funcionales en todos sus entornos cotidianos, y para ello se ha de asegurar un tiempo óptimo de coordinación entre todas las personas implicadas en ella: familias, profesionales de atención temprana, centros de deporte/ocio y escuelas infantiles.


			Es importante destacar que no se debe confundir intensidad con una suma no coordinada de recursos especializados. La falta de metas comunes, objetivos consensuados y coordinación puede ser perjudicial para el desarrollo del niño con TEA. Por lo tanto, la coordinación de los apoyos es clave.


			9. ¿El programa de intervención promueve aprendizajes útiles y funcionales?


			El programa de intervención debe centrarse en desarrollar aprendizajes significativos y motivantes, teniendo en cuenta los intereses personales, la edad y los distintos entornos.


			El trabajo en equipo, junto con la familia, nos va a indicar cuáles serán los aprendizajes más adecuados para plantear en cada momento y cada caso. Es el programa el que ha de adaptarse a las necesidades del menor, y no este al programa.


			10. ¿El programa de intervención da prioridad a las habilidades de comunicación, desarrollo social y juego?


			Estas tres áreas, las más necesitadas de apoyo, han de ser objetivo prioritario de la intervención, ya que el desarrollo general puede experimentar avances como fruto de una intervención que se centre en ellas, frente al a veces excesivo peso en habilidades cognitivas, orales, motoras, académicas o a los programas de estimulación general.


			Durante los primeros años de vida, el aprendizaje se realiza básicamente de forma incidental. Se aprende jugando y experimentando con el entorno y en relación con los otros, acompañando estas interacciones con la estrategia adecuada en cada momento. Los niños con TEA también aprenden en la interacción con su entorno, siempre y cuando se promueva el aprendizaje incidental intencional.


			11. ¿Contempla el servicio la posibilidad de fomentar la comunicación funcional y espontánea mediante el uso de sistemas aumentativos y/o alternativos de comunicación?


			El uso temprano de los sistemas aumentativos y/o alternativos de comunicación se ha mostrado muy útil para la mejora de la comunicación y del lenguaje oral en personas con TEA, por lo que es necesario asegurar que se va a favorecer la comunicación desde las edades más tempranas y que los profesionales del servicio los conocen en profundidad y utilizan estos sistemas con suficiente experiencia práctica y flexibilidad.


			El desarrollo de la comunicación mediante métodos apropiados, que utilizan como elemento de comunicación signos y/o pictogramas, no frena el desarrollo del lenguaje oral; en todo caso, según el conocimiento actual, lo potencia. Además, hay que recordar que esta es una forma de comunicación universalmente empleada en múltiples contextos.


			Es fundamental que se utilicen las ayudas a la comunicación por parte de todas las personas que se encuentran en todos los entornos del niño, y además, es necesaria una intervención individualizada, centrada en los intereses del niño y de su familia.


			12. ¿Aplica el servicio los principios del apoyo conductual positivo ante las conductas problemáticas?


			Los principios del apoyo conductual positivo reconocen que la mejor forma de manejar las conductas problemáticas es conociendo previamente cuál es la función que ocupan dichas conductas para la persona que las realiza y que la intervención respeta las legítimas aspiraciones y anhelos de la familia y, por tanto, del niño. Conocido el objetivo de la conducta inadecuada, se proponen estrategias preventivas y/o educativas, además de promover habilidades y conductas adecuadas que cumplan la misma función que la conducta inadecuada.


			Se trata de asegurar un aprendizaje social óptimo, contando con un entorno enriquecedor de participación en la comunidad y una buena calidad de vida familiar. Para ello es preciso evitar que las conductas inadecuadas puedan influir negativamente y disminuyan las oportunidades para una vida plena.


			Además, la intervención ha de orientarse a minimizar las conductas inadecuadas en el futuro, así como enseñar respuestas adecuadas ante las mismas situaciones que generan la conducta alterada, de modo que puedan ser comportamientos generalizables a otros entornos y otras situaciones.


			13. ¿El servicio cuenta con información sobre su estructura, enfoque, metodología y procedimientos?


			Es deseable que el servicio aporte información relevante (dípticos, Web, blog, etc.) sobre su organización, enfoques, metodología, planificación de la intervención, programación y evaluación de la intervención.


			El servicio ha de explicitar cuál es su propósito organizativo y con qué valores se conduce. Estos últimos han de estar alineados con lo propuesto en este documento.


			Todo servicio ha de asegurar su respeto a los niños y las familias, así como el cumplimiento exquisito de sus derechos.
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			Sussman, F. (2012), More than words, Toronto, The Hanen Center.
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			Fuentes, J.; Ferrari, M. J.; Boada, L.; Touriño, E.; Artigas, J.; Belinchón, M.; Muñoz, J. A.; Hervás, A.; Canal, R.; Hernández, J. M.; Díez-Cuervo, A.; Idiazábal, M. A.; Mulas, F.; Palacios, S.; Tamarit, J.; Martos, J. y Posada, M. (2006), “Guía de buena práctica para el tratamiento de los trastornos del espectro autista”, Revista de Neurología, 43(7): 425-438.


			Güemes, I.; Martín, M. C.; Canal, R. y Posada, M. (2009), Evaluación de la eficacia de las intervenciones psicoeducativas en los trastornos del espectro autista, Madrid, IIER-Instituto de Salud Carlos III, Universidad de Salamanca.
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			Tamarit, J. (2010), “Buenas prácticas profesionales en la intervención en personas con TEA”, XV Congreso Nacional de Profesionales del Autismo, Zaragoza, 18-20 de noviembre.


			Verdugo, M. A.; Canal, R.; Jenaro, C.; Badia, M. y Aguado, A. L., (2012), Aplicación del paradigma de calidad de vida a la intervención con personas con discapacidad desde una perspectiva integral, Salamanca, INICO, Universidad de Salamanca; disponible en: <www.researchgate.net>.


			Anexo


			1. Cuestionario de valoración de servicios de atención temprana


			Ofrecemos este cuestionario para que las familias puedan aproximarse a hacer una valoración del nivel de fiabilidad y calidad del servicio de atención temprana que interviene con su hijo o hija.


			Si muchas de las respuestas son “no sabe/no contesta”, sugerimos a las familias que demanden más información al servicio de atención temprana.


			[image: ]


			2. Glosario


			AETAPI


			AETAPI (www.aetapi.org) es una entidad sin ánimo de lucro, que nace en el año 1983. Esta organización de profesionales está formada por personas que, desde los más diversos ámbitos (educación, centros para adultos, diagnóstico, atención temprana, viviendas) integran una asociación con un claro objetivo y un fuerte compromiso de ser una plataforma de intercambio, formación, información y avance científico, y a través de ello mejorar la práctica profesional y en definitiva la calidad de vida de las personas con autismo.


			Entre sus tareas, recogidas en el plan estratégico de la organización, se encuentra el desarrollo de documentos consensuados por los profesionales-socios de AETAPI (como este sobre criterios de atención temprana para niños y niñas con TEA) que permitan establecer criterios comunes de actuación orientados a la prestación de programas, apoyos y servicios para personas con TEA y sus familias, teniendo en cuenta estudios y evidencias basadas en la ciencia y la experiencia, que son avalados por instituciones y centros de investigación reconocidos internacionalmente.


			Apoyo conductual positivo


			El apoyo conductual positivo es un enfoque (un modelo de intervención) para hacer frente a los problemas de conducta que implica remediar condiciones ambientales y/o déficits en habilidades. Sostiene que la prevención (la educación y el desarrollo de habilidades de comunicación social, flexibilidad y planificación) es la mejor forma de atajar los problemas de conducta que pueden surgir en la interacción entre el niño con TEA y el entorno (interpersonal, social, físico, metodológico, etc.).


			El pilar de este enfoque es la realización de una evaluación funcional que nos ayude a comprender los factores que desencadenan y mantienen las conductas problemáticas, para después plantear diferentes estrategias de intervención (la adaptación del entorno para prevenir la aparición de estos problemas, la enseñanza de habilidades positivas funcionalmente relacionadas con la conducta problemática y el refuerzo de conductas esperadas y adaptadas socialmente), siempre desde una perspectiva positiva, basada en la promoción del desarrollo de habilidades y el refuerzo positivo.


			Desde un enfoque preventivo, ofrece una alternativa eficaz al manejo de los problemas de conducta y obtiene muy buenos resultados basados en la evidencia y en la investigación.


			Aprendizaje incidental intencional


			Es el aprendizaje que se realiza en situaciones que acontecen en la vida diaria e implica una intencionalidad de enseñanza, es decir, unos objetivos claros y la estructuración y el enriquecimiento del entorno para asegurar el proceso de enseñanza-aprendizaje. Es decir, cuando se aprovechan situaciones como las de la vida diaria (por ejemplo, cómo saludar cuando llega alguien a casa, cómo esperar su turno en una cola), y se enseña al niño cuál es la conducta adecuada en cada situación. De ahí la importancia del trabajo en entornos naturales, que permite generalizar adecuadamente los aprendizajes de la vida diaria en diferentes entornos.


			Aprendizajes significativos


			Son aquellos en los que la habilidad o conocimiento que el niño adquiere tienen para él un significado por sí mismos, como el gesto comunicativo de pedir, y no como preparación para otros aprendizajes, como por ejemplo los ejercicios de preescritura para luego poder aprender a escribir.


			Desarrollar aprendizajes funcionales (que le resulten útiles) para comprender y adaptarse a diferentes entornos (familiar, social, escolar) se convierte en el reto de cualquier intervención temprana. Para ello es preciso conocer bien al niño, sus intereses sensoriales, sus preferencias, sus puntos fuertes, para poder ofrecerle lo que precisa y lo motiva en cada momento, en cada entorno, con cada persona. Por ejemplo, aprenderá más fácilmente y con un alto grado de motivación, un signo o código de comunicación determinado, si este hace referencia a algún objeto o actividad muy relevante para el niño.


			Atención temprana


			Después de haber recibido un diagnóstico de TEA o cuando existe la sospecha, es fundamental que los padres sean informados, con la mayor sensibilidad y exactitud acerca de lo que le pasa a su hijo, tratando de atenuar el impacto negativo de la incertidumbre con información adecuada a cada familia y a cada caso, facilitando el acceso del niño a servicios de atención temprana apropiados, así como el acceso de los padres a recursos de apoyo social.


			La atención temprana o intervención precoz implica no solo el conjunto de estrategias y métodos que se ofrecen al niño (que presenta alguna alteración en su desarrollo) y a la familia, con el fin de optimizar la evolución de dicho desarrollo en sus primeros años de vida, sino también la orientación teórica y organización del propio servicio.


			Calidad de vida


			El concepto de calidad de vida representa un “término multidimensional de las políticas sociales que significa tener buenas condiciones de vida ‘objetivas’ y un alto grado de bienestar ‘subjetivo’, y también incluye la satisfacción colectiva de necesidades a través de políticas sociales en adición a la satisfacción individual de necesidades”.


			La mejora de la calidad de vida de las personas con necesidades específicas de apoyo depende de activar y guiar la participación conjunta de prácticas profesionales, dinámicas organizacionales y políticas públicas. Por eso, cada vez se hace más necesario buscar indicadores que reflejen resultados personales en la vida de las personas, evidencias que nos indiquen a los profesionales y servicios que nuestra intervención influye en la mejora de la calidad de vida de los niños que reciben nuestro apoyo, y en la de sus familias; para ello se tienen en cuenta las condiciones objetivas que propician calidad de vida (dimensión de bienestar material, emocional, físico, autodeterminación, desarrollo personal, derechos, inclusión social, relaciones interpersonales, etc.) y también la percepción de satisfacción personal de cada uno de los miembros de la familia.


			Convención Internacional de los Derechos de las Personas con Discapacidad


			Texto aprobado por la Asamblea General de Naciones Unidas el 13 de diciembre de 2006 en la Sede de las Naciones Unidas. Su propósito es promover, proteger y asegurar el goce pleno y en condiciones de igualdad de todos los derechos humanos y libertades fundamentales para todas las personas con discapacidad, y promover el respeto de su dignidad inherente (www.convenciondiscapacidad.es).


			Enfoques psicoeducativos


			Tipo de intervención que se centra en la enseñanza explícita tanto de las habilidades como de los procesos psicológicos que permitirán al niño con TEA disponer de estrategias que den respuesta a sus necesidades específicas.


			Los TEA implican ciertas diferencias psicológicas a la hora de procesar la información, por lo que hay que tenerlas en cuenta a la hora de utilizar métodos y estrategias educativas. Actualmente existen metodologías y enfoques de intervención avalados por estudios científicos y con evidencias basadas en la experiencia, que ofrecen resultados positivos de cara a la estimulación de funciones psicológicas y aprendizajes educativos apropiados para su desarrollo, que permiten mejorar su disposición para la comunicación y el aprendizaje.


			Entorno de desarrollo


			Se refiere a todos los contextos en los que el niño se desenvuelve y que pueden aportar situaciones de aprendizaje que, al ser naturales, resultan funcionales y comprensibles.


			La conducta de todas las personas es el resultado de la interacción entre las características de cada individuo y su entorno, por lo tanto, actuando sobre el entorno familiar, educativo y social del niño, ayudamos no solo a generalizar aprendizajes, sino también a comprender el entorno y facilitar la interacción del niño en cada uno de los contextos vitales donde se desenvuelve.


			Estilo de procesamiento


			Se refiere a la forma en que el niño capta, interpreta, y aprende acerca de la realidad que lo rodea. Puede ser verbal o espacial, analítico o sintético, lógico o intuitivo.


			Es necesario conocer cómo procesa la información el niño para apoyarnos en sus puntos fuertes (el modo con el que le resulta más fácil aprender) a la hora de diseñar estrategias y programas de intervención singulares e individualizados.


			Habilidades adaptativas


			Son las habilidades o destrezas que capacitan al niño para alcanzar el mayor nivel de autonomía y el mayor grado de integración social posibles. Las habilidades adaptativas son de tres tipos: conceptuales, sociales y prácticas.


			Intervención extensiva


			Es aquella que se realiza en todos los entornos donde se desarrolla el niño; a saber: escuela infantil o colegio, entorno familiar (incluida la casa propia y la de los familiares cercanos), barrio, comercios, parque, etc.


			Los métodos que utilizan “todos los entornos” como proclives para la enseñanza, amplían las opciones de aprendizaje natural para el niño.


			Intervención global o comprehensiva


			Tipo de intervención que tiene en cuenta muy diversos aspectos del sujeto (autocuidado, relación, comunicación, ocio…) y de su entorno, tratando de mejorarlos todos a la vez.


			El desarrollo evolutivo de todos los niños se nutre de la interacción de muchos factores: la comunicación, las relaciones afectivas y emocionales, la imitación, oportunidades de juego y aprendizaje, hábitos de autonomía, etc. Los métodos que tienen en cuenta todos los aspectos que rodean nuestro desarrollo y no se centran exclusivamente en uno de ellos (por ejemplo el lenguaje) son los llamados globales o comprehensivos.


			Intervención intensiva


			Se refiere a la cantidad de tiempo empleado en la intervención con la persona con TEA. Cuanto más tiempo se den las situaciones de aprendizaje, más intensiva es la intervención.


			En este sentido se deben entender por situaciones de aprendizaje no solo las que surjan en un contexto estructurado y profesional, sino también las que puedan surgir en cualquiera de los contextos en los que se desarrolla el niño.


			Diversos estudios revelan que los programas con mayor éxito en el tratamiento y apoyo a los niños con TEA son aquellos que cuentan con el conocimiento y compromiso previos de los padres; esto implica que el programa de intervención no solo debe tener en cuenta el tiempo de intervención de los profesionales, sino que este tiempo se debe extender a las interacciones de los familiares con el niño.


			Libro blanco de la atención temprana


			Libro elaborado por el GAT (Grupo de profesionales de Atención Temprana), y publicado por el Real Patronato de Prevención y de Atención a Personas con Minusvalía, en el año 2000. Sentó las bases para el fuerte desarrollo que esta disciplina ha experimentado en España desde ese momento.


			Señales de alerta


			Sirven a profesionales y familias para poner en cuestión el curso del desarrollo de un niño. En los TEA, en algunos casos se trata del retraso en la aparición de una habilidad propia del desarrollo (por ejemplo, señalar con el dedo, balbucear, responder a su nombre); en otros, la aparición de una conducta repetitiva o estereotipada (por ejemplo, girar repetidamente las ruedas de un cochecito), y en otros, de una peculiaridad muy marcada (por ejemplo, alteraciones ante los cambios que se dan a su alrededor, hipersensibilidad a estímulos concretos).


			Cuando se detectan estas señales, constituyen un elemento de derivación de esa familia a un centro de evaluación y diagnóstico y/o de atención infantil temprana para que se realice una valoración exhaustiva del niño.


			Servicio de atención temprana


			Dispositivo de atención a niños con discapacidad, o con probabilidad de padecerla con cualquier tipo de alteración o retraso en el desarrollo (intelectual, comunicativo, motor, etc.), y a sus familias, hasta los seis años de edad. Generalmente es de carácter multidisciplinar (psicología, logopedia, educación especial, trabajo social), y tiene una estructura organizativa propia.


			Sistemas aumentativos y/o alternativos de comunicación


			Son instrumentos de intervención comunicativa, destinados a personas con alteraciones diversas de la comunicación y/o del lenguaje, cuyo objetivo es la enseñanza de un conjunto de códigos no vocales (imágenes, pictogramas, signos manuales) que sirven al niño para comunicarse, y se utilizan como apoyo al desarrollo del lenguaje, para motivar la intención comunicativa y como alternativa al lenguaje oral.


			Terapias alternativas


			Se refiere a propuestas de intervención que, sin base científica ni respaldo de profesionales especializados, se presentan como una solución al trastorno del espectro autista. Algunas de ellas son las terapias con animales, terapias basadas en dietas, terapias sensoriales, etcétera.


			Terapias psicodinámicas


			Son terapias que parten de la hipótesis de que el autismo es consecuencia de una situación emocionalmente estresante (a menudo ocasionada por una frialdad de trato) para el niño, vivida en el inicio de su vida, a la que este responde aislándose e incluso rechazando la relación social. Carecen de estudios científicos que apoyen su hipótesis y de cualquier tipo de evidencia científica y de eficacia.


			Trastornos asociados


			Entendemos por tales aquellos otros trastornos (de sueño, de alimentación, hiperactividad, epilepsia, trastornos del aprendizaje, etc.) que pueden, o no, presentarse en el desarrollo de un niño, con o sin trastorno del espectro autista.


			Trastornos del espectro del autismo


			Con ese término se denomina a un grupo de alteraciones del desarrollo, llamadas trastornos generalizados del desarrollo, que tienen en común unas dificultades muy peculiares para establecer relaciones sociales recíprocas. Estos trastornos aparecen antes de los 3 años y muestran alteraciones en el desarrollo social y comunicativo, presentando una serie de comportamientos restrictivos y repetitivos de diversa índole.


			En los últimos años, y gracias a los avances en el conocimiento disponible en relación al autismo y a otros trastornos generalizados del desarrollo, se han producido modificaciones conceptuales que progresivamente han incorporado el término trastornos del espectro del autismo (TEA) para referirse de manera más amplia a este tipo de trastornos. Con esta concepción se enfatiza la específica alteración en el desarrollo social que implican, así como la gran heterogeneidad en la presentación clínica de los síntomas y en las necesidades de las personas que los presentan.


			Trastornos del lenguaje


			Se trata tanto del trastorno en el desarrollo del propio lenguaje (retraso en el habla, problemas de pronunciación, de comprensión, etc.) como en el de alguno de sus elementos: uso de términos lingüísticos apropiados (temporales, cuantificadores, etc.) y el uso social del lenguaje (frases hechas, comentarios, conversación) que pueden también estar presentes en los niños y niñas con TEA.


			Trastornos sensoriales


			Con frecuencia se observan en los niños y niñas con TEA hipersensibilidades en alguno de los sentidos (auditivo, táctil, gustativo), y en otros casos hiposensibilidades, que dificultan su relación con el entorno, bien sea por evitar la estimulación excesiva, en el caso de las hipersensibilidades, o por dedicar excesivo tiempo a estimular esos sentidos escasamente sensibles.
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					2.   Los conceptos destacados en cursiva son explicados brevemente en un glosario que se incorpora como anexo al final del documento.


				


				

					3.   De su hijo o hija. Tenemos presente que la utilización de un lenguaje no sexista contribuye al fomento de la igualdad, pero para facilitar la lectura del documento usaremos el género masculino para referirnos a todas las personas.


				


				

					4.   Para más información, véanse Güemes y otros (2009) y Fuentes y otros (2006).
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