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Testimonio

“Erik fue diagnosticado con autismo infantil Kanner cuando tenia casi dos arnos y medio.
No fue ninguna sorpresa para nosotros: no hablaba, no reaccionaba a su nombre, parecia
mirar a través de las personas y su juego favorito consistia en colocar las cucharas en fila

unay otra vez. Lejos de desesperarnos, mi marido y yo lo tuvimos muy claro desde el
principio: debiamos trabajar de forma estructurada con él, siempre con pequefios
objetivos, para ir consiguiendo los primeros logros: palabras, juego funcional, interaccion,

concentracion, emociones...”’

(Gallardo, 2007)



Resumen

La presente monografia tiene como objetivo definir y explicar los factores de riesgo y
protectores que afectan el desarrollo de la autonomia en nifios con Trastorno del Espectro
Autista. Para el cumplimiento de esto se realizé una revision bibliografica en donde se
definen los conceptos de autismo definido por Lorna Wing (1998) y se analizan las teorias
del desarrollo de Erikson y la autonomia y como se va generando y fomentando en los
nifios con TEA expuesta por Miguel Higuera en su libro “Mi hijo no habla” (2010).
Finalmente se cumple con el objetivo propuesto definiendo y explicando los factores
protectores y de riesgo, estableciendo propuesta de intervencion basados en los principales

modelos educativos y de intervencién familiar.



TABLA DE CONTENIDOS

CAPITULO Lttt et et e et e e st e e e st e e e nnbeeenaaeeans 5
INTRODUCCION ...ttt ss st et ss st ssssesseens 5
DetecCion de NECESIHAUES .........cviiiieeeieiee e 7
REIBVANCIA ...ttt sttt sbe e sneenreas 8

(7 o I 1N O I 1 TP 10
MARCO TEORICO ... ittt e e e e 10

Antecedentes CONCEPLUAIES ........covviiiiiiiiiiee e 10

Necesidades Educativas ESPECIales...........ccccvverieiieiieeiie i 10
Trastornos Generalizados del DeSarrollo ..........ccocvveviiiiiiieiene e 11
Trastorno del ESPEeCtro AULISTA .........ccovveieeiiiic e 13
Teorias explicativas del AULISMO .........cccocveiiiieiiece e 20
Desarrollo AULONOMO ......c.coiiiiiiiieieeeeeee et 28
DESAITOIIO: ... 29
Desarrollo NS CON TEA ...t 34
(0] 0] 1 1 - USSR 37
ANtECEABNTES EMPITICOS ....cvviveieeeieieiieiieieie sttt 41
Estado del Arte del tema ........coeeieeieeccee s 60

(@7 = I 11 I I 1 RS 64

DISCUCION ..ottt 64
FaCTOreS PrOTECIOIES .......eeiieieie e 66
FACIOreS A8 RIESTO ... .uiiiieiiii ettt ettt ne e 71
Implicancias CientifiCo ELICaS.........cccoeiiiiicie e 76

REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS ... 78



CAPITULO |
INTRODUCCION

La siguiente monografia se origina y deriva de la experiencia surgida de la practica
profesional de la carrera de Psicologia, la cual se realizé en una Escuela para nifios/as con
necesidades educativas especiales (NEE), la cual depende de la Corporacion Municipal de

Valparaiso, la que lleva como nombre Gran Bretafia.

La escuela Gran Bretafia nace en 1971 con la idea de poder otorgar educacién
especial a los nifios que presentaban deficiencia mental y epilepsia, a través del tiempo se
han ido modificando los métodos de ensefianza enfocandose en la actualidad en los
Decretos N° 87, el que trata sobre la deficiencia mental (ahora discapacidad intelectual) de
nifios, nifias, jovenes y adultos (hasta los 26 afios) o que presenten algun tipo de trastorno
del aprendizaje, y con el Decreto N° 815, el cual concierne a los alumnos con trastornos
generalizados del desarrollos — TGD en adelante - trastornos de la adquisicion del lenguaje
0 Trastornos del Espectro Autista — TEA en adelante - en los niveles severo, moderado y

leve.

La escuela Gran Bretafia tiene una visién inclusiva lo que significa, que entregar
herramientas para que los nifios, nifias y jovenes que asisten a la escuela puedan
desenvolverse de manera independiente y eficaz en un futuro. Por otro lado, se trabaja con
la metodologia sistémica en donde se intenta incluir a toda la familia o adultos responsables
de los menores en los avances e intervenciones que se realizan y asi poder realizar una

labor méas completa.

El problema de investigacion ha surgido dentro del contexto de la educacion
especial y la familia. En el ultimo tiempo se ha podido observar un gran aumento de
matriculas en cuanto a nifios con Trastorno del espectro autista, detectandose cada vez mas
casos en edad temprana (Ministerio de sanidad y politica social, 2010), por lo que esta
escuela ha tenido que ir modificando sus implementaciones y metodologias de trabajo para
poder abordar esta gran parte de la poblacion, en donde cada vez se dan a conocer formas

de integrarlos en sala de clases ya sea en integracidn o escuela especial.



A partir de lo anteriormente mencionado y la elaboracion de la deteccion de
necesidades realizada en el lugar de préctica el objeto de esta monografia se ha enfocado en
definir y explicar los factores de riesgo y protectores que afectan el desarrollo de la
autonomia en los nifios y nifias con el Trastorno del Espectro Autista, ya sea dentro de la

sala de clases o en la casa con sus padres o cuidadores.

Al igual que ocurre con otros trastornos de salud mental u otras discapacidades,
como parélisis cerebral, sindromes genéticos etc., es un problema que puede producir
estigmatizacion, lo que se agrava ain mas por ser un trastorno poco visible socialmente,
oculto o poco conocido, por lo que siempre se hace dificil su diagndstico y con ello la
estimulacion temprana. La diversidad de manifestaciones clinicas que pueden presentar los
TEA dificulta la deteccion precoz de sintomatologia compatible con dicho trastorno, y
como consecuencia se ve retrasado su diagnostico, que en bastantes ocasiones no se
confirma antes de los 3 afios, lo que dificulta mayoritariamente los avances posteriores

(Ministerio de sanidad y politica social, 2010).

A ello se afiade un cierto desconocimiento del problema en ambitos médicos y
educativos, por lo tanto, es sumamente importante que los padres y profesores trabajen en
conjunto para poder mantener todo tipo de avances que se logren con los nifios, ya que un

descuido puede afectar todo el avance que se logré con el nifio.

A partir de eso se realizara una comparacion entre los factores que facilitan o que
dificultan el desarrollo autbnomo de los nifios, tanto en la escuela y en aula, como en el
hogar con los padres, esto con el fin de poder detectar y mejorar falencias o potenciar

técnicas y asi ser una poyo mas para el desarrollo de los nifios con TEA.

Para poder cumplir el objetivo de la presente monografia se realizé una exhaustiva revision
bibliografica en donde se definen los conceptos de Autismo que fue descrito por Leo
Kanner y la evolucion del concepto, trastorno generalizado del desarrollo, autonomia y
desarrollo segun diferentes autores. Por otro lado; también se revisan diferentes
investigaciones relacionadas con el tema y su estado del arte, todo para poder tener claridad

de que es lo que se esta hablando y como poder abordarlo.



Deteccion de Necesidades

Lo anteriormente mencionado se logré establecer a partir de una deteccion de
necesidades, realizada a los profesores de cursos de autismo, al equipo multidisciplinario, y

observacion en sala.

Como primer método de recogida de informacion se utilizo la entrevista clinica, la
cual se define como es la comunicacion establecida entre investigador y el sujeto de estudio
a fin de obtener respuestas verbales a las preguntas planteadas sobre el tema propuesto

(Universidad Auténoma de Santo Domingo, 2009).

Para ello se entrevistaron a ocho profesores los cuales trabajan con los cursos de
Autismo de la escuela gran Bretafia,. Como resultados se encontro, que existen muchas
discordancias tanto metodoldgicas como en el hogar con los padres y madres, las que
pueden afectar el desarrollo autonomo de los TEA, ya sea que no tienen un modelo de
trabajo en especifico para los cursos de autismo, lo que produce que los nifios se ven
altamente afectados cuando hay cambios de curso o de profesores, ya que cada una de los
profesores integra lo que cree y estime necesario para su método de ensefianza. Por otro
lado; se encontraron algunos factores protectores que facilitan en desarrollo de los nifios,
como técnicas conductuales las cuales comparten los profesores para trabajar con estos

nifos etc.

Por otro lado se entrevisté al equipo multidisciplinario el cual esta conformado por
kinesibloga, terapeuta ocupacional, psicélogo, asistente social y fonoaudi6logo, en donde al
igual que en la entrevista a los docentes salio a relucir el tema de los factores influyentes
que afectan de manera negativa el desarrollo autonomo de los TEA, como la alimentacion
lo que se considera como una rutina basica en la mayoria de las personas, para los padre de
nifios con TEA puede ser un calvario ensefiarle a sus hijos a comer en trozos y solos lo que
hace que esto se posponga, y asi mismo pospongan la autonomia de sus hijos, por otro lado
las rutinas de higiene, las cuales se consideran extremadamente necesarias muchas veces
son imposibles de llevar a cabo ya que los padres en muchos casos tienen incluso miedo de

bafar a sus hijos por las posibles descompensaciones que puedan llegar a tener a partir del



miedo al agua que algunos nifios al cultivado, entre otras que seran posteriormente

explicadas con detalle.

Finalmente se observd en aula a los alumnos con TEA, en donde se destacaron
factores que facilitan el desarrollo autdbnomo de estos jovenes, en donde se incluyen las
metodologias de trabajo en sala de clases, paneles de anticipacion, pizarra de refuerzo entre

otras.
Relevancia

Se considera relevante el tema de esta monografia, ya que en el dltimo tiempo se
han realizado un aumento de los diagnosticos de nifios con Trastorno del espectro autista.
La prevalencia de este trastornos hasta los afios 60 no se conocia, lo que se debia a la
dificultades que existen en poder realizar un diagndstico de TEA, los primeros estudios
restrictivos arrojaron que 4 o 5 nifios de 10.000 presentaban TEA (Lotter, 1966), otras
investigaciones posteriores las cuales se basan en criterios mas amplios dicen que la
prevalencia es de 2 en 1.000 (Wing, 1979), luego 1 en 1.000 (Bryson, 1988) y finalmente
en el afio 2000 se publica un estudio realizado por el Drs. Baron-Cohen de la Universidad
de Cambridge, en donde se obtiene una taza de prevalencia de 6 en 1.000 lo que significa
que 1 nifios de 175, tienen un Trastorno del Espectro Autista. Lo que hace referencia de que
en Chile existen cerca de 98 mil nifios con este trastorno. Este estudio se realiz6 con una
muestra de 16.235 nifios de 18 meses, a los cuales se les aplico el CHAT (Checklist for
Autism in ToddlersBaird, 2000) acompafiado de 5 métodos diferenciales mas a lo largo de

6 afos (Severgnini, 2006) .

Por otro lado, se considera necesario el éptimo desarrollo autonomo de estos nifios,
ya que, a medida que se va desarrollando la autonomia de estos jovenes se pondra anticipar
ciertos estados o situaciones, como agresividad, conductas autolesivas que vienen a partir
de una mala interpretacion de las necesidades de que tienen los TEA ya sea hambre,
necesidad de ir al bafio etc. Ademas muchas de estas conductas son fruto de los malos
habitos aprendidos, algunos padres suelen desarrollar conductas permisivas, tolerantes y de
sobreproteccion, asumiendo el rol de “nifio enfermo” consintiéndole demasiadas cosas o no

distinguiendo bien lo que es consecuencia directa de su enfermedad o de un capricho.



Estas pautas de conductas desadaptadas de agresividad, desobediencia, conductas
impredecibles etc. Sera mas dificil erradicarlas a medida de que los nifios o nifias se hacen

mayores.

Agregando a lo anteriormente mencionado es muy comun que las familias de los
nifios con TEA sufran excesivamente y como parte de esta situacion desagradable se crean

y mantienen nuevos sistemas de relacion familiar los cuales no siempre son los mejores.

Las familias buscan su propio equilibrio y en esta necesidad surgen autolimitaciones
en su vida cotidiana. Las relaciones con los hijos pueden derivar en una relacion coercitiva
en la que el nifio ejerce de tirano contra sus padres si no han sabido promover la autonomia

en las edades correspondientes (Banus, 2011).

Por ultimo se considera relevante ya que la intervencion pertinente es fundamental
en la mejora de la calidad de vida de las personas con TEA, como decian Schreibman y
Koegel (1981), “los nifios autistas pueden aprender, pero parece que solo lo hacen en
condiciones de aprendizaje extremadamente cuidadas y controladas. No aprenden a
menos que se sigan, de forma muy escrupulosa, reglas especificas de ensefianza,
identificadas a través de la investigacion en el area del aprendizaje. En el tratamiento de las
personas autistas, el control adecuado del medio para producir aprendizaje es actualmente
el recurso esencial, y bastan pequefias desviaciones en la conducta del profesor para
que se produzcan graves perturbaciones en el aprendizaje del nino autista” (Tortosa,

2007).



CAPITULO I

MARCO TEORICO
Antecedentes Conceptuales

El trastorno del espectro autista se encuentra dentro de las necesidades educativas
especiales, por lo que se hace necesario definir el concepto de NEE antes de entrar de lleno

en el Trastorno del Espectro Autista.
Necesidades Educativas Especiales

El informe de Warnock (Aguilar Montero, 1991), en donde se reafirmé el
significado de “normalizacion”. Este informe no se enfocd en convertir a las personas con
necesidades educativas especiales en “normales”, si no aceptarlos tal como son, es decir
con sus necesidades, con los mismos derechos de los demas y ofreciéndoles los servicios

para que puedan desarrollar al maximo sus posibilidades,

Las Necesidades Educativas Especiales, estan referidas a aquellas personas
que precisan ayuda y recursos adicionales, ya sean humanos, materiales o pedagogicos,
para conducir el proceso de desarrollo y aprendizaje. Esto quiere decir que cualquier
persona en diferentes edades y momentos de su educacion, puede necesitar que lo apoyen
para tener exito escolar. Estas NEE pueden ser por un tiempo determinado (transitorias) o

durante todo el tiempo de permanencia en el sistema escolar (permanentes).

Desde entonces el concepto de Necesidades Educativas Especiales (NEE), forma
parte de los supuestos basicos que definen el movimiento de integracién educativa y es el
paso de la educacion con enfoque en el individuo a la educacién con el enfoque en el
ambiente. Es asi como la integracion es definida como un proceso que brinda la
oportunidad a nifios con Necesidades Educativas Especiales (NEE), con o sin discapacidad
de integrarse a la comunidad educativa y aprender de acuerdo a sus capacidades y

desarrollarse en un ambito calido y armdnico (Dussan, 2011).
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El autismo es un concepto que ha ido tomando fuerza en los ultimos afios, esto se
debe a su diagnostico cada vez mas temprano que permite el 6ptimo trabajo con estos

nifos.
Trastornos Generalizados del Desarrollo

Segun la clasificacion internacional de los trastornos mentales DSM-1V (Manual
diagndstico y estadistico de los trastornos mentales) el trastorno autista se encuentra en
dentro de los trastorno de inicio en la infancia, nifiez o adolescencia los cuales son aquellos
trastornos que se presentan Gnicamente en estas tres etapas, lo que no significa que los
trastornos de la edad adulta no se presenten en nifios. Dentro de los trastornos de inicio en
la infancia, se encuentran los trastornos generalizados del desarrollo, que en las
clasificaciones internacionales como el CIE-10 y DSM-IV-TR los definen como una
perturbacidn grave y generalizada de varias areas del desarrollo: habilidades para la
interaccidn social, habilidades para la comunicacion o la presencia de comportamientos,
intereses y actividades estereotipados. Las alteraciones cualitativas que definen estos
trastornos son claramente impropias del nivel de desarrollo o edad mental del sujeto; y
también englobaria a aquellos/as que presentan un conjunto de sintomas autistas situados en
un continuo sin necesariamente presentar los criterios para el diagndstico (Federacion de
Autismo Andalucia, 2009), estos sintomas o trastornos pueden detectarse a edades muy
tempranas pero por definicion, el trastorno autista es de inicio anterior a los 3 afios de edad
incluso se pueden manifestar sintomas antes de los 9 meses de edad (Ministerio de sanidad
y politica social, 2010). La prevalencia de dichos trastornos ha aumentado
considerablemente, lo que unido a su caracter cronico y la gravedad de los trastornos,
precisan de un plan de tratamiento multidisciplinar personalizado ya que siempre cada caso
es distinto del otro, y ademas debe ser permanente a lo largo de todo el ciclo vital, y en
constante revision, ya que es un trastorno con el cual se tendra que lidiar el resto de la vida

(Ministerio de sanidad y politica social, 2010).

Dentro de los trastornos generalizados del desarrollo, se encuentran el Trastorno de
Asperger, el trastorno de Rett, el trastorno desintegrativo infantil, el trastorno autista y el
trastorno generalizado del desarrollo no especificado. Los cuales se explican en la siguiente
tabla.
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Tablal

Trastorno de Rett
Andreas Rett
(1966)

Es un trastorno que estd acompafiado siempre de un
nivel severo o profundo de discapacidad intelectual
producto de un retraso progresivo de las funciones
cognitivas y fisicas. Este trastorno se presenta solo en el
género femenio.

La evolucion del sindrome de Rett, incluyendo la edad
de inicio y la gravedad de los sintomas, varia de nifia a
nifia. Sin embargo, antes de que los sintomas
comiencen, la nifla parece estar creciendo y
desarrollandose de manera normal sin presentar
problema alguno durante 6 0 9 meses (Blanco, Manresa,
Mesch, & Melgarejo, 2006).

Trastorno de Asperger
Hans Asperger
(1944)

El primer término para describir a las personas Asperger
fue utilizado por Hans Asperger como ‘“Psicopatia
autista”.

Es un trastorno que se da mas en hombre que en
mujeres.

Es un trastorno profundo del desarrollo cerebral
caracterizado por deficiencias en la interaccién social y
coordinacion motora, y por los inusuales y restrictivos
patrones de interés y conducta (Banus, 2011).

Trastorno
Desintegrativo infantil
Theodor Heller (1908)

Se caracteriza porque tras los dos afios primeros de vida,
en que se produce un desarrollo normal y antes de llegar
a los 10, se produce una pérdida de las habilidades
adquiridas previamente y la manifestacion de los deficits
sociales y comportamientos tipicos del Trastorno
Autista. Es frecuente en estos casos que ocurran una
regresion profunda o una pérdida completa del lenguaje,
una regresion en las actividades ludicas, de la capacidad
social y del comportamiento adaptativo. Con frecuencia
se presenta ademas una pérdida del control de esfinteres
y a veces un mal control de los movimientos. Es tipico
que estos rasgos se acomparien de una perdida de interés
por el entorno, por manierismos motores repetitivos y
estereotipados y un deterioro de la comunicacion e
interaccidn sociales. Se produce tanto en mujeres como
hombres (Banus, 2011).

Trastorno Generalizado
del desarrollo no
especificado
DSM I11-TR 1988

los trastornos generalizados del desarrollo comprende
un amplio conjunto de trastornos, que varian segun la
clasificacion de los sintomas, es en este caso cuando no
se logra especificar el tipo de trastornos que se clasifica
como no identificado ya que cuenta con la cantidad de
sintomas suficientes para poder ser un trastorno pero no
especifica el tipo.
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La tabla anterior hace una distincion entre los diferentes trastornos que existen en el
inicio de la infancia o adolescencia, dentro de los trastornos generalizados del desarrollo.

Se ha escogido el trastorno autista, ya que en el Gltimo tiempo ha tomado mucha
fuerza, esto se suma a la deteccidn de necesidades de la escuela gran Bretafia y tomando en
cuenta que los otros trastornos son menos frecuentes que el trastorno autista.

Trastorno del Espectro Autista

Fue el Médico Psiquiatra Eugen Bleurer en 1911 quien utilizo por primera vez el
término de “Autismo” para poder describir a los nifios que estaban “encerrados dentro de
si”, lo que considero como una perturbacién basica de la Esquizofrenia infantil (Llave,
2011).

En 1943 Leo Kanner fue el primero que definio las conductas del Espectro Autista
en su libro “Autistic Disturbances of Affective Contact” (Trastornos Autisticos del
Contacto Afectivo) Como un Trastorno independiente de la Esquizofrenia, con tres
caracteristicas fundamentales; 1) trastorno cualitativo de la relacién; 2) alteraciones de la
comunicacion y el lenguaje; y 3) falta de flexibilidad mental y comportamental (Gémez,
2008).

El Sindrome o Trastorno del Espectro Autista (TEA) es un trastorno
neuropsiquiatrico, catalogado en los “trastornos generalizados del desarrollo” como se
explico anteriormente. Estos nifios generalmente presentan una caracteristica de necesidad
por la rutina y la estructura. Es de base genetica y desde temprana edad manifiestan una
triada de trastornos. Estas alteraciones persisten a lo largo de la vida y se presentan con
caracteristicas diferentes segin el momento de desarrollo (primera infancia, etapa
educativa, adolescencia, adultez) varian también en funcion de factores como la asociacion
de otros sindromes, el grado de afectacion y el nivel intelectual (el 75 % cursan con retraso

mental) (Federacion de Autismo Andalucia, 2009).

La triada de alteraciones fue descrita por la psiquiatra infantil Lorna Wing en el afio
1979 (Federacion de Autismo Andalucia, 2009).

13



W

Alteraciones \ Alteraciones
Motoras T Sensoriales
rastorno
dela
Interaccion
Social
Trastorno\ Trastorno\
dela dela
Comunicacién Flexibilidad

W

Alteraciones Alteraciones
Cognitivas Emocionales

(M. AGUILERA 2009)

Alteracién del desarrollo de la interaccion social reciproca

“Presentan importantes dificultades para la empatia, la relacion con iguales y un
escaso interés por los demés. La manifestacion de esta alteracion puede tener distintas
presentaciones conductuales, encontrandose patrones que van desde el aislamiento social
significativo, otras mas pasivas en su interaccion social con escaso interés hacia los demas
y otras que pueden ser muy activas en establecer interacciones sociales, pero que fracasan,
porque lo hacen de forma extrafia y unilateral sin tener en cuenta las reacciones de los

demds”.

La explicacién mas simple que se puede dar en este sintoma es que los nifios con
TEA no tienen un interés en las interacciones sociales funcionales, al momento en que
interactuan con las personas en la mayoria de los casos lo realizan de manera instrumental,

para conseguir juguetes, comida, etc.
Alteracién de la comunicacion verbal y no-verbal

“Alteraciones de la mirada, retraso en el desarrollo de las conductas gestuales

como el sefialar y, muy a menudo, del lenguaje oral asi como falta de respuesta a la voz
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humana. La variabilidad en las manifestaciones en estos déficits van desde la ausencia de
lenguaje (mutismo funcional) a la utilizacién del lenguaje de forma aparentemente
adecuada. Sin embargo, todos comparten una grave alteracion en el intercambio
comunicativo reciproco, en el uso del lenguaje para compartir, en el empleo de
peculiaridades linglisticas (ecolalia, inversion pronominal e invencion de palabras) y en

la expresion y comprension de claves emocionales”.

En cuanto al lenguaje no-verbal los nifios con TEA presentan en muchas ocasiones
una mirada perdida, sin embargo no es en todos los casos, en otras ocasiones no mantienen
contacto ocular o el periodo de contacto es minimo. Por otro lado antes de poder lograr un
diagndstico de TEA existen casos en los que primero se sospecha de sordera, ya que no
tienen respuesta a la voz, no miran cuando se sefialan cosas, no reciben cuando se les pasan

juguetes etc.

En cuanto al lenguaje verbal estos nifios suelen tener una voz robotizada y
generalmente presentan trastornos como ecolalia; tienden a repetir lo que se les dice,
inversion pronominal término utilizado por Leo Kanner, para referirse al hecho de que las
personas con TEA hablan en tercera persona sustituyendo el “yo” o el “mi” con el “el” o
“le”, por ultimo no entienden el lenguaje expresivo de las demds personas, mantienen un
lenguaje no funcional, comprendiendo las cosas de manera literal dejando de lado el
sarcasmo, los chistes, las demostraciones de carifio y los juegos (al no comprender las

reglas).
Repertorio restringido de intereses y comportamientos

“Se caracteriza por un interés desmedido por determinadas conductas repetitivas
con su propio cuerpo (aleteo de manos, balanceos, carreras sin objeto) o ciertos objetos, o
una preocupacion excesiva por mantener las rutinas y resistencia a cambios en el
ambiente. Su actividad imaginativa se ve alterada, abarcando desde una incapacidad en
desarrollar juego funcional y/o simbolico con objetos hasta un uso de estas habilidades

repetitivo, obsesivo y poco flexible”.
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Mantienen obsesiones sin fundamento, estas pueden ser personajes de television,
juguetes e incluso papeles y cosas sin sentido. Mantienen determinadas conductas que les
facilita la interaccidn con el mundo y movimientos estereotipados los llamados. Su
excesivo apego a las rutinas es algo que los mantiene en tranquilidad y armonia, y para
diferentes cambios se debe anticipar para que esto no provoque un desequilibrio y

posteriormente las llamadas “descompensaciones”.

El Autismo no es una enfermedad, es un sindrome, un conjunto de sintomas que
caracterizan un trastorno del desarrollo bio-psico-social. Es una discapacidad severa y
cronica del desarrollo es decir es una condicion. Aparece durante los tres primeros afios de
vida y es m&s comun en varones que en mujeres de todo tipo de raza, etnia y clase social de
todo el mundo. Las personas con autismo tienen un promedio de vida igual que las

personas de la poblacion en general (Delegacion Provincial de Sevilla, 2006).

Estos nifios muestran una variedad de sintomas comportamentales, entre los que se
pueden observar: la hiperactividad, movimientos estereotipados (aleteos, balanceos, saltos,
corres e incluso caminar), intereses atencionales breves como los nifios con Trastorno de
déficit atencional no puede mantener su atencion en un estimulo o situacién durante mucho
tiempo, impulsividad, cuentan con un escaso control de los impulsos sexuales, animicos,
etc. conductas auto-lesivas (mordisco, tirones de pelo, cortes etc.), el llanto de estos nifios
suele ser sin ldgrimas y se parece al de una “pataleta”. Pueden aparecer respuestas extrafias
a estimulos sensoriales como por ejemplo reacciones sobre exageradas ante sonidos fuertes
o estridentes a luces e incluso olores, también pueden presentar molestias al contacto fisico
con otras personas, alto umbral del dolor (comer cosas calientes, tocar cosas calientes,
pegarse, etc.) 0 asombro y atraccion por ciertos estimulos inusualmente atrayentes para los
nifios. También pueden aparecer alteraciones en la conducta alimentaria y en el suefio,
cambios inexplicables en sus estados de animo, falta de respuesta a peligros reales y, en el

extremo opuesto, temor intenso a estimulos que no son peligrosos (Gémez, 2008).

Por otro lado Wing (1979) describi0 las alteraciones motora, sensoriales,
emocionales y cognitivas que presentan las personas con este trastorno (Ministerio de

sanidad y politica social, 2010).
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Alteraciones Motoras

Presentan movimientos torpes, expresion corporal disarmonica por la hiperlaxtus lo
que se refiere a la mayor flexibilidad en las articulaciones, masculos, cartilagos y tendones

de las personas, esto afecta su tono muscular y la coordinacién motora gruesa y fina.

También hay casos que la motricidad aparece perturbada, con alta actividad sensorio
motriz estereotipada, manifestada en balanceo, giro de las manos, excitacion incontrolada,

dificultad para estar en un lugar tranquilos.
Alteraciones Sensoriales

Las personas del espectro autista perciben distinto, pueden presentar desde
hipersensibilidad a hiposensibilidad de los estimulos auditivos, visuales, gustativos y
tactiles. Esta alteracion sensorial puede explicar fenémenos frecuentes observados, como
taparse los oidos por sonidos o volumen de la voz fuerte, la reverberacién acustica que
produce en los espacios grandes, diferentes tipos de bullicios (fiestas de cumplearios,
mucha gente etc.) molestia ante los flash de las fotos, dificultades con las texturas de los

alimentos, las telas.

A nivel de hiposensibilidad pueden manifestar bajos umbrales al dolor, lo que puede
producir heridas de las que no acusan dolor como consecuencia, 0 no presentar sintomas a

enfermedades comunes.
Alteraciones Cognitivas

Estas varian desde la discapacidad intelectual hasta capacidades en niveles
cognitivos superiores los que son altamente poco probables pero se dan. La irregularidad es
tan marcada que un talento excepcional puede acompafarse con una incompetencia
intelectual, por ejemplo el estado disarmonica entre las escalas de las pruebas de

inteligencia.

Se pueden presentar capacidades especiales para la musica, dibujo, artes o una

capacidad excepcional para memorizar nimeros, nombre etc.
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Dentro de este trastorno también se puede encontrar la encontrar la incapacidad de
imaginar, incapacidad de juego simbdlico, empatia, presentan una ausencia de la teoria de
la mente (Garcia, 2001)

Alteraciones Emocionales

Los nifios con autismo o del espectro tienen déficit especificos en el reconocimiento

de las emociones ajenas como en la expresion de las propias (Hobson, 1993).

En las personas con TEA se deben tener en cuenta las dificultades emocionales y
sus causas Y considerar que los cambios de rutinas o del entorno son dificilmente
predecibles, por lo mismo en muchos casos hacen “berrinches” o “pataletas” las que en
muchas ocasiones son consideradas malos habitos, pero no se considera que es la manera

que tiene ellos para poder comunicarse con el entorno.

Los cambios abruptos son en muchos casos los origenes de los altos niveles de
ansiedad, angustia y estrés en estos nifios, presentan baja tolerancia a la frustracién, que se
manifiesta en reacciones afectivas inadecuadas, como conductas auto agresividad o hetero

agresividad, signos de angustia, variaciones en el humor como llanto sin lagrimas.

Todas estas alteraciones emocionales dependen de las caracteristicas de la persona,

edad, experiencia de vida, estimulacion temprana, desarrollo de la autonomia.
Caracteristicas Clinicas del Autismo

Hoy en dia para el diagnostico es imprescindible la utilizacion de los criterios para
el diagnéstico de Trastorno Autista y trastornos generalizados del desarrollo segun

clasificaciones internacionales como el DSM-IV-TR o el CIE-10:
DSM-IV-TR (Manual diagnostico y estadistico de los trastornos mentales)

De un total de seis 0 mas items de (1), (2) y (3) debe presentar a lo menos dos criterios de
(1) yuno de (2) y (3):
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(1) Alteracion cualitativa de la interaccion social, manifestada al menos por dos de las

siguientes caracteristicas:

(@) Importante alteracion del uso de multiples comportamientos no verbales, como son
contacto ocular, expresion facial, posturas corporales y gestos reguladores de la interaccion

social.
(b) Incapacidad para desarrollar relaciones con compafieros adecuadas al desarrollo.

(c) Ausencia de la tendencia espontanea para compartir con otras personas disfrutes,

intereses y objetivos (p. ej., no mostrar, traer o sefialar objetos de interés).
(d) Falta de reciprocidad social o emocional.

(2) Alteracion cualitativa de la comunicacion manifestada al menos por dos de las

siguientes caracteristicas:

(a) Retraso o ausencia total del desarrollo del lenguaje oral (no acompafiado de intentos
para compensarlo mediante modos alternativos de comunicacion, tales como gestos o

mimica).

(b) En sujetos con un habla adecuada, alteracién importante de la capacidad para iniciar o

mantener una conversacion con otros.
(c) Utilizacion estereotipada y repetitiva del lenguaje o lenguaje idiosincrasico

(d) Ausencia de juego realista espontaneo, variado, o de juego imitativo social propio del

nivel de desarrollo

(3) Patrones de comportamiento, intereses y actividades restringidas, repetitivas y
estereotipadas, manifestados por lo menos mediante una de las siguientes

caracteristicas:

(a) Preocupacion absorbente por uno 0 mas patrones estereotipados y restrictivos de interés

que resulta anormal, sea en su intensidad, sea en su objetivo.
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(b) Adhesion aparentemente inflexible a rutinas o rituales especificos, no funcionales.

(c) Manierismos motores estereotipados y repetitivos (p. ej., sacudir o girar las manos o
dedos, o movimientos complejos de todo el cuerpo).

(d) Preocupacion persistente por partes de objetos.

Criterios para el diagnéstico segun CIE — 10 Clasificacion internacional de

enfermedades decima version:

El periodo de normalidad no se prolonga mas alla de los tres afios. Hay siempre
alteraciones cualitativas de la interaccion social que toman la forma de una valoracion
inadecuada de los signos socioemocionales, puesta de manifiesto por una falta de respuesta
a las emociones de los demés o por un comportamiento que no se amolda al contexto
social, por un uso escaso de los signos sociales convencionales y por una integracion escasa
del comportamiento social, emocional y de la comunicacion, de un modo especial por una

falta de reciprocidad socio-emocional.

Asimismo, son constantes las alteraciones cualitativas de la comunicacion.
Consisten en no utilizar el lenguaje para una funcidn social, debidos a una alteracion de la
actividad ladica basada en el juego social imitativo y simulado, a una pobre sincronizacion
en la expresion del lenguaje, a una relativa falta de creatividad y de fantasia de los procesos
del pensamiento, a una falta de respuesta emocional a los estimulos verbales y no verbales
de los demas, a defectos de la cadencia o entonacion necesarias para lograr una modulacién
de la comunicacion y, como es de esperar, a la ausencia de gestos acompafiantes para

subrayar o precisar la comunicacion verbal.

El comportamiento en este trastorno se caracteriza también por la presencia de
formas de actividades restrictivas, repetitivas y estereotipadas, de restriccion de los
intereses y de la actividad en general, en los que destaca la rigidez y rutina para un amplio

espectro de formas de comportamiento.

Teorias explicativas del Autismo
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Muchos problemas fisicos que se sabe que afectan al cerebro se pueden asociar con
trastornos autistas o con ciertos aspectos de los mismos. Es especialmente probable que
algunos trastornos congeénitos o que se presentan en el primero o el segundo afio de vida,
asi como dificultades de aprendizaje y, con frecuencia, la epilepsia, se asocien a trastornos
autistas. Los principales son la esclerosis tuberosa, un estado genético que produce parcelas
de tejido anormal en el cerebro, la piel y otros 6rganos; la fenilcetonuria no tratada, otro
estado genético que produce una anomalia bioquimica que se puede tratar con una dieta
especial si se diagnostica en la infancia; algunas infecciones de la madre, virales y de otro
tipo, durante el embarazo, especialmente la rubéola; los espasmos infantiles, una forma de
epilepsia rara y grave que se presenta en el primer afio de vida. Las encefalitis por
infecciones virales de diversos tipos, especialmente si se dan en los primeros afios de vida,
pueden ocasionar también un trastorno autista. Existen otros diversos trastornos asociados a
dificultades de aprendizaje y epilepsia, en los que ocasionalmente se pueden dar trastornos
autistas (Wing, 1998).

En 1970 habian muchos profesionales que adjudicaban el trastorno autista de
Kanner, al modo en que los padres criaban a sus hijos, a un mal desarrollo de los estadios
del desarrollo, en ese momento era necesario revisar en detalle los argumentos en pro y en
contra de esas ideas, nunca se lograron encontrar pruebas cientificas que apoyaran este
punto de vista. Tan pronto como se llevaron a cabo investigaciones adecuadamente
controladas, se hizo evidente que tales teorias eran erroneas. Ahora, nadie que tenga un
conocimiento solido de la investigacion en este campo mantiene tales creencias, porque
estd muy demostrado que se trata de una causa fisica que conduce a un trastorno del
desarrollo (Wing, 1998).

Las investigaciones en cuanto al origen se dirigen a tres niveles diferentes pero
interrelacionados; éstos son: las causas originales la localizacién y la naturaleza de la
patologia del cerebro producida por las causas originales, y las deficiencias de la funcion
psicoldgica debidas a la patologia cerebral que se produjo por la causa original, y cémo

todo esto lleva a anomalias observables en la conducta.

Causas Originales
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Los problemas en el nacimiento tienden a ser significativamente mas frecuentes que
la media entre los nifios con trastornos autistas. En el pasado se pensaba que ésta podria ser
la causa de algunas discapacidades congénitas, incluido el autismo. Sin embargo, ahora se
considera que algunos nacimientos dificiles se relacionan con anomalias preexistentes en el
nifio. Parece que el bebé tiene que contribuir al proceso del nacimiento y que las anomalias
prenatales en el desarrollo pueden crear dificultades. Esto es de notable interés porque
ahora existe una considerable evidencia de que, ademas de los estados clinicos genéticos
asociados a la conducta autista, como la esclerosis tuberosa, los factores genéticos son
importantes en muchos casos de trastornos autistas. Los estudios sobre gemelos y sobre
historias familiares han mostrado hallazgos positivos. Los patrones familiares indican que
la causa no es simplemente un Gnico gen dominante o recesivo. EI mecanismo tiene que ser

complejo y probablemente implica a mas de un gen (Wing, 1998).

Equipos de investigacion de diferentes paises se ocupan ahora de intentar localizar
los cromosomas y los genes que son responsables de la patologia, especialmente en el
autismo del tipo descrito por Kanner, aunque ya esté claro que dentro de una familia
extensa se puede dar mas de un tipo de trastorno autista, asi como otros retrasos o

discapacidades en el desarrollo.

Un estudio de Patrick Bolton y sus colaboradores, publicado en 1994, planteaba
que, entre los hermanos de nifios con autismo tipico, cerca del 3% tenian también autismo
tipico y el mismo porcentaje tenian otros trastornos generalizados del desarrollo (trastornos
del espectro autista). Los diagnésticos se basaban en los criterios del sistema de
clasificacion internacional de enfermedades, el CIE-10. Buscaron también deficiencias mas
sutiles de la comunicacion y de la interaccion social y patrones repetitivos de conducta que
fueran insuficientes para justificar el diagndstico de un trastorno del espectro autista.

Encontraron que el 20% tenian una 0 mas de estas deficiencias en formas leves.

Se compard a estos nifios con un grupo de nifios con sindromede Down. Estos no
tenian hermanos con trastornos autistas y solo el 3% tenian deficiencias leves. Parece que, a
menos que sea especialmente improbable que los hermanos de los nifios con sindrome de

Down tengan deficiencias de tipo autista, los hermanos de nifios con autismo tipico es
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mucho mas probable que tengan autismo o rasgos de tipo autista que la poblacién general
(Wing, 1998).

Lesiones Cerebrales

Durante afios se han propuesto diversas teorias en cuanto a las areas del cerebro
afectadas. Las Ultimas investigaciones aluden a que estan implicadas las zonas
denominadas sistema limbico y cerebelo. Un estudio anatomico forense de seis cerebros de
individuos que tenian autismo del tipo descrito por Kanner, llevado a cabo en los Estados
Unidos por Margaret Bauman y Thomas Kemper, descrito en su libro “The Neurobiobgy of
Autism” en 1994, mostraba anomalias a escala microscépica en estas areas, que

probablemente se remontaban a antes del nacimiento.

Es probable que lesiones prenatales en estas areas interfieran con el proceso de todo
tipo de informacion recibida por medio de los sentidos y que tengan efectos considerables
en el aprendizaje, en la respuesta emocional y en la conducta en general. Los resultados se
pueden relacionar con el hecho de que la memoria mecénica en el autismo es buena
frecuentemente, mientras que la memoria que requiere gue se asocien y procesen datos de

informacién es mala (Wing, 1998).

Continta también la investigacion sobre los neurotransmisores implicados en la
transmision de mensajes en el cerebro y sobre las medidas fisioldgicas de la actividad

cerebral.

Hasta la fecha los resultados no son consistentes, pero la mejora en los métodos, que
incluyen las nuevas técnicas de imagenes del cerebro, es de esperar que produzca en el
futuro resultados mas concluyentes. Tambiéen hay ahora interés en las hormonas, como la

oxitocina, que afectan al desarrollo precoz del cerebro (Wing, 1998).

Autismo y Mercurio
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En mayo del afio 1998, aparecio un articulo en el Journal of Pediatrics demostrando
contenido de mercurio en sangre de recién nacidos, y un contenido ain mayor, después de

las vacunaciones (Holmes, 2000).

En 1999 la Academia Americana de Pediatria (AAP) y diferentes organizaciones de
la salud dan una alerta sobre la presencia de derivados organicos de mercurio utilizados
como conservantes en determinados medicamentos: vacunas, inmunoglobulinas y
preparados oftalmoldgicos, esto se realizo a partir de la aparicion de diversos casos de

neurotoxicidad en nifios pequefios (Segura, Catala, & Huerta, 2000).

Los sintomas del envenenamiento por mercurio son altamente confundibles con los
sintomas del autismo, como: falta de contacto visual, ausencia del lenguaje, incapacidad de
concentracion, conductas auto-agresivas y movimientos estereotipados, hipersensibilidad a
diferentes estimulos, incapacidad de sociabilizar, llanto sin causa, Por otra parte, el evidente
incremento de casos de trastorno autista en el Gltimo tiempo aumenta en gran medida la
sospecha de algin componente en el ambiente que cause dicho trastorno: antes de 1970, la
incidencia del autimos era de 1 por cada 2000; en 1996, fue de 1 por cada 500 y en este afio
2000, se han reportado hasta 1 por cada 150. Hay cada vez mas nifios con trastornos del

aprendizaje o trastornos generalizados del desarrollo (Holmes, 2000) .

Un importante estudio experimental revisado por Geier D, King P, Geier M, que
aparece en la edicion de junio de 2009 de la revista "Toxicological and Environmental
Chemistry" muestra una relacion causal entre las pequefias cantidades de mercurio en
numerosas formas, entre ellas el timerosal. El estudio consto de administrar los monos la
toxicidad celular. Se utiliz6 mercurio en sus diferentes formas, entre ellas el timerosal y
otros metales. El timerosal resulto ser significativamente mas toxico que los otros

compuestos de metales examinados.

El estudio investigd el dafio celular in vitro en neuronas humanas y fetales, este
muestra que la exposicion de bajo nivel de compuestos de mercurio produce una disfuncién
mitocondrial, deteriorando la actividad antioxidante, que causa degeneracion y muerte de

las células neuronales. Se observé que ejerce efectos adversos sobre las células en
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desarrollo confirmando la toxicidad de la exposicién al mercurio para fetos y recién

nacidos.

Se evaluo la similitud con los hallazgos fisiopatoldgicos observados en los pacientes
diagnosticados con trastornos autistas. La citotoxicidad, es decir el dafio celular inducido
por el Timerosal es similar a la observada en los estudios de pacientes autistas (Asociacion

de medicinas complementarias, 2009).

“Es el timerosal el compuesto encontrado en las vacunas es compuesto de
mercurio organico antimicrobiano (50% mercurio/ peso), que se utiliza en las etapas
tempranas de manufactura de vacunas o como preservante para evitar el crecimiento de
microorganismos, sobre todo en las formulaciones multidosis en que se requiere la
extraccion repetida para diferentes pacientes y la utilizacién del frasco que contiene la
vacuna durante un periodo de horas. La accion antimicrobiana se asocia con el
etilmercurio, que se libera después de la transformacion de timerosal en etilmercurio y

tiosalicilat” (Asociacion costaricense de pediatria, 2010).
Teoria de la Mente (ToM)

La mente es un conjunto de procesos y sistemas especializados en resolver
diferentes tipos de problemas, con estructura y competencia distinta segin el campo sobre

el que operan. Se pueden distinguir dos grandes tipos de teorias de la mente.

La primera, las concepciones propias de la “posicion heredada”, que consideran la
mente como una estructura, sistema o mecanismo de caracter o proposito general, y por
tanto independiente y a la vez competente en cualquier contenido concreto de aprendizaje.
Tal planteamiento es propio de posiciones asociacionistas y conductistas, que entienden la
mente “tanquam tabula rasa” al nacer el individuo, y que se va llenando a lo largo de la
vida con las experiencias y contenidos especificos, conforme a las leyes generales del

aprendizaje (Garcia, 2001).

La segunda teoria de la mente estaria constituida por un conjunto de modulos
especializados, sistemas funcionales, memorias diversas, inteligencias multiples. Cada

maodulo es especifico y especializado en un tipo de proceso o actividad. Asi son diferentes
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los modulos o sistemas responsables de las percepciones, la orientacion en el espacio, el
lenguaje, la interaccion con otras personas en las relaciones sociales etc. Parece razonable
mencionar que a lo largo del proceso evolutivo, han surgido y se han conformado
estructuras cognitivas especializadas en el manejo y resolucion de problemas en ambitos o
dominios muy distintos: el mundo fisico y el mundo social. La realidad fisica plantea unas
exigencias y presenta unas propiedades muy distintas a las del mundo interpersonal
(Garcia, 2001).

En otras palabras la teoria de la mente se refiere (ToM) a la habilidad para
comprender y predecir la conducta de otras personas, sus conocimientos, sus intenciones y
sus creencias. Desde este punto de vista, este concepto se refiere a una habilidad
‘heterometacognitiva’, ya que hacemos referencia a como un sistema cognitivo logra
conocer los contenidos de otro sistema cognitivo diferente de aquel con el que se lleva a
cabo dicho conocimiento (Tirapu-Ustarroz, Pérez-Sayes, Erekatxo-Bilbao, & Pelegrin-
Valero, 2007).

El bebé no nace como una pantalla en blanco donde escribir todo tipo de
experiencias a lo largo de su desarrollo; viene al mundo dotado de unas predisposiciones o
programaciones que definen los aprendizajes y comportamientos posibles. Las
programaciones o predisposiciones innatas son capaces de diferenciar, con gran rapidez,
eficiencia y poco esfuerzo, entre dos categorias del entorno: el mundo de los objetos y sus

caracteristicas, y el mundo de las personas y las interacciones personales.

Desde gue nacen los nifios procesan de diferente manera la informacién que
viene del entorno humano o fisico. Los bebes prefieren y diferencian los estimulos
sociales a los no sociales. Nifios de muy corta edad, inclusos de dos dias pueden
diferenciar entre el rostro de un extrafio y el de su madre, también pueden distinguir
entre la voz de su madre de otros sonidos. Pueden dejar de llorar al escuchar a la voz de

su madre, mueven las piernas con excitacion cuando les hablan etc. (Garcia, 2001).

Lo anteriormente mencionado no quiere decir que el recién nacido diferencia
entre las personas y cosas 0 entre una persona y otra, ni mucho menos que sepan que es

su madre y que nazcan con el concepto de madre o de otra persona. Lo que atrae su
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atencion son las caracteristicas de las personas. Para que los bebés puedan avanzar en el
conocimiento de las personas y cosas en el mundo necesitara de un largo aprendizaje y
de muchas experiencias. Las personas y las cosas tienen muchas diferencias pero a la
vez similitudes: “las personas tienen rostro, pero las muiiecas también; las personas se
mueven pero un juguete mecanico también; las personas hablan, pero una radio
también; las personas responden dependiendo de lo que el nifio hace, pero algunos

objetos también y los perros y gatos también”.

Las personas tienen caracteristicas que van en conjunto y durante los primeros
meses de vida un nifio comprendera gradualmente que solo las personas tienen rostro, se
mueven hablan y les responden. Este tipo de avances son muy importante para el
descubrimiento de la mente, las personas tienen mente y los objetos no. Los nifios
desarrollan una teoria de la mente distinta de la teoria de los fendmenos fisicos
Karmiloff.Smith, 1944; Mehler y Dupoux, 1994; Field, 1996; Astington, 1998 citado en,

Teoria de la mente y el desarrollo de las inteligencia (Garcia, 2001).

Esta teoria (ToM) ha proporcionado comprensiones claves para entender el
trastorno psicopatoldgico que es el Autismo. Después de diversos intentos explicativos
desde supuestos conductistas, cognitivos, psicoanaliticos, entre otros, cobran fuerza las
concepciones modulares de la teoria de la mente en el estudio del sindrome autista. Los
"experimentos”, con los nifios autistas han proporcionado claves muy reveladoras sobre

el desarrollo, la organizacién y la funcionalidad de la teoria de la mente (Garcia, 2001).

La teoria de la mente (Tirapu-Ustarroz, Pérez-Sayes, Erekatxo-Bilbao, &
Pelegrin-Valero, 2007), permite entender y colaborar, también engafiar, competir;
expresar y hablar de los diferentes estados mentales, pensamiento, deseos y
sentimientos. Se pueden atribuir a los demas estados mentales para anticipar, entender y
responder a las diferentes demandas, interactuar, hablar de uno mismo, compartir
experiencias etc. Sin una teoria de la mente el comportamiento de los otros resultaria

caotico, sin orden ni concierto, imprevisible, sin sentido (Garcia, 2001).

¢ Como afecta las funciones sociales y comunicativas el déficit de lectura mental

(ToM) en el contexto de esa vida real? Baron y Cohen en 1999, responde: que con la
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falta de teoria de la mente en las personas se observa una falta de sensibilidad hacia los
sentimientos de otras personas, es decir una falta de capacidad empaética; una
incapacidad para detectar y tener en cuenta lo que otra persona saben; incapacidad para
tener amigos, entendiendo las interacciones sociales; incapacidad para entender el nivel
de interés que tiene las demas personas, por las conversaciones; incapacidad de entender
el lenguaje metaférico y el sentido figurado en las conversaciones con otras personas;
incapacidad de anticipar los pensamientos de otras personas; incapacidad de comprender
las reglas sociales o en un juego simbolico; no conocen la diferencia entre el dafio o el
engafio, etc Baron y Cohen (1999) citado en (Valdez, 2000).

Lo anteriormente mencionado se sustenta con los dicho por Riviere y Nifez,
(1997) citado en (Garcia, 2001), la teoria de la mente funciona de una forma tan eficaz,
facil y generalizada en las relaciones e interacciones humanas, por lo que tiende a pasar
desapercibida. Y su ausencia (ToM) se percibe en mayor medida, por una serie de
anormalidades sociales y relacionales, lo que precisamente le pasa a las personas con
trastorno Autista.

Hay estudios (ver Premack y Woodruff, 1978) que demuestran que los Autistas
no desarrollan una teoria de la mente como los nifios normales o incluso personas con
otro tipo de discapacidad intelectual como por ejemplo con sindrome de Down. Esto es
lo que explicaria sus dificultades con la comunicacion e interacciones sociales. Si las
personas con autismo no atribuyen mentes a las demas personas, no sorprende que las
traten como si fuesen objetos y a los objetos como si estuviesen vivos y que sean activos
(lo que pasaria por ejemplo con un robot a pilas que se mueva y tenga sonido). No se
atribuyen creencias, intenciones y sentimientos a las otras personas, la comunicacion se

complica o no es posible.

Por otro lado si no son conscientes de sus propios estados mentales no pueden
diferenciar entre apariencia y realidad, o entre lo que estan pensando o la realidad que
ocurre a su alrededor (Garcia, 2001).

Desarrollo Autbnomo
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Para poder explicar como desarrollan la autonomia los nifios y nifias con TEA se
debe primero entender que es el desarrollo autbnomo o autonomia y como se va

desarrollando en los nifios.
Desarrollo:

El desarrollo fue un término bioldgico referido al crecimiento fisicamente
observable del tamafio o la estructura del organismo durante un periodo determinado.
Pero aplicada a las ciencias de la conducta, denota los procesos vinculados
temporalmente, los cambios progresivos del funcionamiento adaptativo, el desarrollo se
relaciona con el desarrollo socipsicologico. En este sentido el cambio alude a una
integracién de los cambios constitucionales y aprendidos que conforman la personalidad

en constante desarrollo de un individuo.

El desarrollo se refiere a los elementos dindmicos y unidireccionales del cambio.
Con consiguiente tiene lugar dentro de sistemas que se definen por sus estructuras y
procesos dindmicos inherentes. El desarrollo se basa tanto en el cambio y como en la
constancia, por definicion, desarrollo indica cambio (Maier, 1996).

Teoria del desarrollo

La teoria de Erikson sobre el desarrollo humano al igual que las de Freud y
Piaget, expone que la vida se compone de una serie de etapas por las que pasan todas las
personas y que cada etapa es mejor que las etapas previas. Erikson propone ocho etapas
de desarrollo psicosocial, y cada etapa presenta y un periodo critico del desarrollo de una
virtud o cualidad importante, el crecimiento positivo permite al individuo integrar su
desarrollo biologico y fisico, en los desafios que presenta la cultura y las instituciones
sociales. Cada etapa se caracteriza por un par de etapas emocionales basicas. Equilibrio
es la palabra clave en el marco de Erikson: la formacién de una balanza entre los deseos
de los nifios y las demandas del entorno, de una dosis de mentalidad sana de cada

mocion, es esencial para tener una personalidad fuerte.



Es decir, cada organismo en proceso de crecimiento pasa por ciertas etapas de
desarrollo. Una etapa es un periodo en el que se producen ciertos cambios. Lo que logra
cada uno en una etapa depende de los desarrollo de la etapas previas y cada etapa
presenta al nifio con una serie de problemas por resolver. Cuando los nifios tienen exito,
contintan afrontando problemas nuevos y se desarrollan mediante la resolucion de estos

problemas.

Todos tienen ciertas necesidades bioldgicas, sociales y psicoldgicas que se deben

satisfacer para crecer de una manera saludable.

La teoria de las etapas de Erikson se amplia a causa de su importancia en el area

de la educacion de la primera infancia (Milles Gordon & Williams Browne, 2000).

Erik Erikson plante6 que la identidad (el Yo) de los seres humanos se desarrolla
en base a su interaccion con su ambiente; pensaba que la «fisiologia» del vivir, es decir
la interaccion ininterrumpida de todas las partes, estad gobernada por una relatividad que

hace que cada proceso dependa de los otros.

Su hipétesis se fundamenta en que las personas son seres activos buscando
adaptarse al ambiente en que viven y en base a este concepto desarroll6 su teoria acerca

del desarrollo de la personalidad que denominé Teoria Psicosocial (Martinez, 2008).
Estadios del desarrollo de Erikson (Milles Gordon & Williams Browne, 2000)
ESTADIO 1: la confianza frente a la desconfianza (nacimiento a 1 afio)

Esta etapa se asemeja a la etapa oral sensorial de Freud. La capacidad de confiar
0 desconfiar en las experiencias interiores o exteriores. Al proporcionar un cuidado
constante, los padres ayudan a los nifios a desarrollar un sentido basico de la confianza

en si mismo y a la habilidad para confiar en los demas.

Un cuidado poco apropiado o inconsciente hace que el nifio no confié en el
mundo. En casos extremos, como muestran los estudios clasicos de Spitz de la privacién
del nifio en 1946, la falta de cuidado tiene como resultado o consecuencia la muerte del

nifio. Un caso menos extremo podria ser el aislamiento o la desconfianza. Estudios



recientes sugieren la existencia de un elemento hereditario en este desorden e lugar de
ambiental (Myers et al., 1984). Si proporcionamos al nifio al principio una base solida de

confianza, el nifio normal desarrolla la virtud o fuerza de la esperanza.

Los bebes dependen completamente de los adultos , por lo tanto, es fundamental
que adultos optimistas los cuiden , siendo sensibles y respondiendo afectuosamente a las
necesidad de los nifios tan pronto como surjan, de esta manera, el pequefio desarrolla la

confianza en el mundo que sostendra su desarrollo en la proxima etapa.
ESTADIO 2: la autonomia frente a la duda. (2-3 afios)

La segunda etapa que corresponde al segundo Y tercer afio de vida, es paralela al
periodo muscular-anal de la teoria de Freud. El nifio aprende a manear y controla los
impulsos y a utilizar habilidades motoras y mentales. Para ayudar a los nifios a
desarrollar un equilibrio saludable entre la autonomia y la verglienza, los padres
deberian considerar la manera de manejar la formacion de los aspectos relacionados con
el bafio y la creciente curiosidad por explorar de los nifios en edad de caminar. Los
padres restrictivos o compulsivos pueden causar en el nifio un sentimiento de verglienza
y duda, provocando un sentimiento de inseguridad. El desarrollo satisfactorio en esta
etapa proporciona al nifio fuerza de voluntad. “Por tanto esta etapa es decisiva para la
relacion de amor y odio cooperacion u premeditacion, libertad de expresion y su
supresion. El sentimiento de autocontrol sin perder la autoestima provoca un
sentimiento duradero de buena voluntad y orgullo; el sentimiento de pérdidas de
autocontrol y de un control exterior provoca una propension a dudar y avergonzarse”
(Erikson, 1963).

Al ensefiar a nifios de esta edad, los nifios para que analicen el mundo mediante
una gran variedad de actividades utilizando sus sentidos. Se potencia el juego, con una
gran “aceptacion” del entorno. La curiosidad de los amigos significa que existe una alta
energia, de manera que la programacion diaria deberia dedicar una gran cantidad de
tiempo a movimientos y a flexibilidad actica para tratar la energia y el humor oscilante.
Los aspectos relacionados con el bafio son un comportamiento aprendido como lo es

comer, vestirse, pintar y cantar una actitud relajada en esta area ayuda al nifio a obtener
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el control sin verglienza. Se debe tener en cuenta y reconocer las dudas naturales del
nifio y el balanceo que se produce en esta etapa (Milles Gordon & Williams Browne,
2000).

ESTADIOS 3: iniciativa versus culpa o miedos (3 a 5 afios).

La dimension psicosexual de la edad preescolar corresponde al descubrimiento y
al aprendizaje sexual (masculinidad y femineidad), la mayor capacidad locomotora y el
perfeccionamiento del lenguaje. Etas capacidades predisponen al nifio para iniciarse en
la realidad o en la fantasia, en el aprendizaje psicosexual (identidad de género y
expectativas y funciones sociales y complejo de Edipo), en el aprendizaje cognitivo
forma ldgica preoperacional y comportamental. La fuerza distdnica de esta etapa es el
sentimiento de culpa que nace del fracaso en el aprendizaje psicosexual, cognitivo y
comportamental; y miedo de enfrentarse a los otros en el aprendizaje psicosexual,
psicomotor, escolar o en otra actividad. El justo equilibrio entre la fuerza sintonica de la
iniciativa y la culpa y el miedo es significativo para la formacion de la conciencia moral,
a partir de los principios y valores internalizados en los procesos de aprendizaje, en la
iniciacion del aprendizaje escolar, de la insercion social, a través de los prototipos

ideales representados por sus padres, adultos significativos y la sociedad.

La presencia de la familia en necesaria para la formacién de la capacidad de
separacion afectiva, de dar y revivir afecto a una tercera persona, incluyendo la
resolucion del complejo de Edipo. La virtud que sugiere de la resolucion positiva de esta
crisis es el proposito, el deseo de ser de hacer y de convivir, sintetizado de la expresion
“yo soy lo que puedo imaginar que seré”. El arte dramatico y el jugar se vuelven en
palco de la ritualizaciones de las experiencias de la nifiez, los roles y funciones sociales,
bien como del aprendizaje de los significados dialecticos de las crisis psicosociales para

la formacién de un conciencia moral.
ESTADIOS 4: industria versus inferioridad (competencia) (de los 6 a los 12 afios)

En el periodo de la latencia disminuyen los intereses por la sexualidad personal y

social, acentuandose los intereses por grupos del mismo sexo. La nifiez desarrolla el
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sentido de la industria, para el aprendizaje cognitivo, para la iniciacion cientifica y
tecnoldgica; para la formacion del futuro profesional, la productividad y la creatividad.
Ella es capaz de acoger instrucciones sistematicas de los adultos en la familia, en la
escuela y en la sociedad; tiene condiciones para observar los ritos, normas, leyes,
sistematizaciones y organizaciones para realizar y dividir tareas, responsabilidades y
compromisos. Es el inicio de la edad escolar y del aprendizaje sistematico. Es funcion de
los padres y de los profesores ayudar a que los nifios se desarrollen sus competencias
con perfeccion y fidelidad con autonomia, libertad y creatividad. La fuerza dialetica es el
sentimiento de inadecuacion o de inferioridad existencial, sentimiento de incapacidad de
aprendizaje cognitivo, comportamental y productividad. de la resolucion de esta crisis
nace la competencia personal y profesional para la iniciacion cientifica-tecnoldgica y la
futura identidad profesional, expresada en la frase: “yo soy el que puedo aprender para
realizar un trabajo”. El aprendizaje y el ejercicio de estas habilidades desarrollan en el
nifio el sentimiento de capacitacién, competencia y de participacion en el proceso

productivo de la sociedad.

Cuando el nifio realiza estas habilidades exclusivamente por el valor de la
formalidad técnica, sacrificando el sentido ludico y la fuerza de la imaginacion, puede
desarrollar una actitud formalista en relaciones a las actividades profesionales,

volviéndose esclavo de los procesos tecnolégicos y burocréaticos.
ESTADIO 5: identidad versus confusion de roles (13 a 20 afios)

El periodo de la pubertad y la adolescencia se inicia con la combinacion del
crecimiento rapido del cuerpo y de la madurez psicosexual, que despierta intereses pero
la sexualidad y formacion de la identidad sexual. La integracion psicosexual y
psicosocial en esta etapa tiene la funcion de la formacion de la identidad personal en los
siguientes aspectos; a) identidad psicosexual, por el ejercicio del sentimiento de
confianza y lealtad con quien pueda compartir amor, como compafieros de vida; b) La
identificacion ideoldgica por la asuncién de un conjunto de valores, que son expresados
en un sistema ideoldgico o en un sistema politico; ¢) la identidad psicosocial por la
insercion en movimientos o asociaciones de tipo social; d) la identidad profesional por la

eleccion de una profesion en la cual poder dedicar sus energias y capacidades de trabajo
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y crecer profesionalmente; y €) la identidad cultural y religiosa en la que se consolida si

experiencia cultural y religiosa, ademas de fortalecer el sentido espiritual de la vida.

La fuerza distonica es la confusion de identidad, de roles, la inseguridad y la
incertidumbre en la formacion de la identidad. La relacion social significativa es la
formacion de grupos de iguales, por el cual el adolescente busca la sintonia e
identificacion afectiva, cognitiva y comportamental con aquellos que puede establecer
relaciones autodefinitorias; superar la confusion de roles, establecer relaciones de

confianza, estabilidad y fidelidad, (Bordignon, 2005). Ver tabla 1 anexos.
Desarrollo nifios con TEA

Muchos trabajadores del area creian que las conductas autistas se debian a
trastornos del desarrollo del lenguaje. Esto resulta valido ya que la mayoria de los nifios
tenian un lenguaje retrasado o0 andmalo, 0 no lo tenian en absoluto, se creia que si estaban
afectados en la comprension, en el uso del lenguaje hablado y la comunicacidn gestual esta
seria la causan de su comportamiento autista. En esos momentos se creia que si se ideaba
un tratamiento para poder vencer los problemas concretos con el lenguaje o se ideaba algin
método alternativo de comunicacién se produciria una mejora sustancial, esta teoria se tuvo
gue desechar cuando se encontrd que en algunos nifios autistas y adultos autistas habia una
buena gramatica y un buen vocabulario, e incluso utilizaban algunos gestos pero

manteniendo aun las conductas autistas.

El desarrollo de los nifios que luego se les diagnostica trastorno autista, pasa de
manera diferente que el de los nifios normales, con frecuencia presentan una falta de interés
por la interaccion social muy pronto, mucho antes de que se desarrolla el habla. Los
estudios sobre el desarrollo precoz normal demuestran que existe un interés innato por la
vista y los sonidos de otros seres humanos, al principio especialmente de la madre u otros

cuidadores, lo que no sucede con los nifios que presentan trastorno autista.

Hay también un impulso a comunicarse de cualquier forma posible, a través de
movimientos corporales y de sonidos que emite el bebé antes de que comience el habla, y a

responder a las comunicaciones de otros (Wing, 1998).
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Un bebe sano es una maquina de aprender, todo le Ilama la atencidn, reacciona a
las voces, los ruidos, al ser tocado o cargados, dando muestras coherentes de placer o
desagrado frente a los estimulos que recibe. No es el nifio que llora una hora (a menos
que este enfermo) o que se rien desaforadamente por media hora, agitandose de manera

incontrolada.

Se puede observar que durante el desarrollo de los nifios con TEA se ve afectado
desde el primer momento, hay nifios que les molesta ser tomados en brazos por sus
padres, 0 que rechaza el amamantamiento o ser alimentados. En otros externos hay nifios
que son muy llorones o no pueden dormir o estar tranquilos sin no estan con sus padres
cerca, en muchos casos esto se confunde con una mala gestion de los padres, pero se
puede notar que desde el primer trimestre de vida, los nifios comienzan teniendo un
desarrollo alterado, durante el segundo trimestre se puede notar en algunos casos que
los bebes son demasiado tranquilos, un signo muy preocupante, es la poca orientacion a

personas, la poca reaccion ante rostros y la falta de sonrisa social o estereotipada.

Dadas a estas caracteristicas, se debe prestar atencién ante el desarrollo del nifio,
a partir de los siguientes mese lo nifios deberian ir mostrando mayor curiosidad por el
medio, intentando comunicarse con las personas, explorar y desarrollar las habilidades
autébnomas como caminar, o buscar por si mismo los objetos de interés, muchas veces
las ausencias de los hitos de las etapas del desarrollo que estan ausentes se asocian a un

nifio timido y retraido.

Por otro lado los nifios con TEA, encuentran sus propias maneras de comunicarse
con el ambiente y las personas ya sea a partir de “pataletas™ o “berrinches” o de manera

sensorial.

En el periodo de doce a dieciocho meses, si un nifio no mira al rostro (contacto
ocular), no sefiala ni juega de manera simbdlica, ya es posible asegurar que presenta un
trastorno del desarrollo social. Junto con eso, si ademas no habla, se comunica solo para

pedir objetos o rechazar acciones, s claro que su comunicacion es diferente.
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Otra area muy importante a tomar en cuenta es el desarrollo psicomotor; es decir,
a los movimientos con intencién y propdsito. Un nifio que no ha gateado de manera
constante y regular, que no busca usar objetos de forma adecuada o que mantiene
dificultades para coordinar sus movimientos en el juego, debe ser evaluado, ya que

claramente no esta teniendo un desarrollo normal en el area motora.

Ya cerca de los 2 afios comienza a hacerse dificil bafiarlos, vestirlos, llevarlos a
sitios muy concurridos, por lo que la vida familiar se convierte en una fuente de estrés.
En muchos casos también es complicado para los padres de estos nifios poder notar las
anomalias que van presentando durante el desarrollo por el mismo sesgo y miedo de

tener un hijo con algun tipo de discapacidad (Higuera, 2010).
Caracteristicas Evolutivas de los nifios con TEA:

Durante este trastorno los nifios y los padres van enfrentando diferentes sintomas los
cuales van evolucionando con el paso de los afios y acorde la edad (Gémez, 2008), a
continuacién se nombrara los sintomas mas significativos en cada etapa definidas por

Gémez en el afio 2008:
Durante primer afio:

Los nifios presentan menos alerta a su entorno, no se interesan por lo que pasa,
permanecen quietos por horas sin necesitar atencion, no responde a estimulos externos
proveniente de otras personas, no se sienten coémodos en los brazo de las personas, no
aparece sonrisa social normativa a los 4 meses de edad, no fija la mirada y lloran largo rato

sin causa alguna entre otras cosas.
Durante el segundo y tercer afo:

Van avanzando las conductas anormales, aparece falta de respuesta emocional a los
padres es decir, si el nifio se cae no busca a sus padres para ser consolado llora solo unos
minutos, no muestra interés por personas de su edad ni de interactuar con ellas, falta de

lenguaje funcional, aparecen movimientos estereotipados como aleteos, saltos, correr, etc.
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Suelen taparse los oidos con ruidos fuerte, musica, muchas personas y finalmente no

aparece en control de esfinteres.
Durante la nifiez (entre los 5 y 12 afios):

Contindan los mismo trastornos de conducta que en los primeros afios pero se
acentlian mas, se hacen cada vez mas evidentes, se diferencian de los nifios de su misma
edad, muchas veces no emiten sonido, el lenguaje es defectuoso, adquieren estereotipas, ya
sean palabras, acciones, etc. Se obsesionan con mucha facilidad ya sea con cosas, con

rutinas, con articulos, juegos etc.

No se visten solos, no aprenden abrocharse los botones, los cierres, es muy
recomendado en estos casos, ponerle velcro a todo. No presentan experiencias ni vivencias

propias. Presentan ataques violentos, agresivos y sin provocacién alguna.
Adolescencia — adultez:

Esta etapa es las mas complicada de predecir ya que el funcionamiento de los TEA
adolescentes o adultos dependera de factores como; El lenguaje y los factores
determinantes para manifestar sus necesidades, habitos de autoayuda, si pretende llevar una
vida independiente, debe saberse capaz de mantener la higiene personal, alimentacién que
coma de todo y de manera sélida, vestimenta. Puede abastecerse solo si es educado desde
pequefio. Todo depende ademas del tipo de agresividad que tenga y el estado de Autismo

que tenga.

Autonomia

Erikson describe la autonomia como la etapa en la que el nifio empieza a
experimentar su propia voluntad autdnoma sintiendo fuerzas impulsivas que se
establecen en diversas formas en la conducta del nifio, y se dan oscilando entre la
cooperacion y la terquedad, entre el sometimiento décil y la oposicion violenta, se
describe como un equilibrio perfecto entre el atreverse y la vergienza. Todo esto tiene

su explicacion en la dindmica entre los impulsos instintivos, las exigencias de la realidad
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y el yo, en esta etapa el nifios descubre las capacidades que tiene para poder lograr lo
que quiera sin depender en todos ambitos de otras personas, también cuenta con la
capacidad mas autonoma de descubrir el mundo libremente, ya que es la etapa en donde

los nifios comienzan a caminar y a buscar intereses (Vergara, 2008).

El desarrollo de la autonomia, es llegar a ser capaz de pensar por si mismo con
sentido critico, teniendo en cuenta muchos puntos de vista, tanto en el &mbito moral

como en el intelectual.

Revisando mas autores que hablan de la autonomia y el desarrollo de esta se

puede encontrar a Jean Piaget.

La autonomia para Piaget, est4 contenida en dos partes fundamentales del ser
humano, en cuanto a su formacion moral e intelectual. En primer lugar, cuando la autora
se refiere a una moral autbnoma, se basa en los principios de la honestidad y la
reciprocidad, en los que son importantes coordinar los diferentes puntos de vista de los
demas, con el fin de construir conocimientos individuales y colectivos, que establezcan
soluciones optimas a multiples situaciones o problemas educativos. A diferencia de la
moral heterénoma, en la que el ser es gobernado por otros, la moral autbnoma le permite
al hombre gobernarse a si mismo y mantener una relacion de confianza con los demas.
Se resalta de Piaget un aspecto opuesto a este fin, como lo es el castigo, y de las tres
consecuencias que posee: la primera que refiere al calculo de los riesgos, en la que el
nifii que es castigado repetird el mismo acto pero tratara de no ser sorprendido la
préxima vez. La segunda consecuencias, tiene que ver con la conformidad, la cual solo
le permite obedecer sin dejar que este tome alguna decision. Y finalmente, la rebelion,
en la que el nifio esta en contra del conformismo, pero por esta razon no quiere decir que

sea autdbnomao. Estos criterios estan referidos al desarrollo del nifio (Mora, 2006).

Gloria Laxe (2007), menciona que el desarrollo de la autonomia de los nifios con
TEA se ve afectada ya que, existe un retraso generalizado del desarrollo normal, por lo
tanto las etapas del desarrollo segun diferentes autores como Piaget, Erikson o Freud no
se cumplen a cabalidad, de manera progresiva, negando las capacidades autbnomas que
se van desarrollando a partir del paso de las edades.
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No ocurre el desarrollo de la autonomia mora y no existe un equilibrio entre la
verglienza y el atrevimiento. La falta de autonomia implica siempre un sistema
represivo en la conducta y sin embargo una regla de aprendizaje necesario. Se debe
construir patrones de aprendizaje de los nifios para que sepan lo que hace y porque. Para

que esto tenga sentido en su contexto y no atraes de la prohibicion.

La mayoria de las personas con autismo, no llegan a tener un trabajo remunerado.
Una pequefia minoria de personas con autismo pueden llegar a obtener y mantener un
trabajo remunerado, pero ademas de un buen entrenamiento especifico para el trabajo a
realizar, la persona debe contar con caracteristicas conductuales que le permitan su

integracion al medio laboral.

La evidencia actual acerca de la afectividad e procedimientos de intervencion
conductual en las personas con autismo, nos sefiala que es a través del trabajo, diario,
mediante procedimientos claramente disefiados y estructurados, lo que permite el
aprendizaje de conductas apropiadas que les dé mayor independencia a ella y a sus

familiares, sin esperar una cura milagrosa.

Desarrollo normal de la autonomia segun edades desde los 3 y los 6 afios (Vergara,
2008).

Entre los 0y los 3 afios de edad

En este periodo los nifios deben identificar y expresar sus necesidades basicas de

salud y bienestar; por ejemplo: dolores de estdbmago, cabeza, hambre suefio etc.

Deben representar sus preferencias de juegos y de relaciones y que los resuelva. Por
otro lado se desarrolla la autonomia funcional como la utilizacion del agua y el jabon, de

los utensilios de comida etc.

Descubra, conozca y controle su propio cuerpo, valorando sus posibilidades y

limitaciones para actuar de forma cada vez mas autbnoma (caminar, explorar etc.).
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Construya una sensacion de individualidad, definida por una identidad tanto
corporal como psicoldgica, desarrollando una autonomia progresiva y confianza en las

capacidades que va adquiriendo.

Debe poder aceptas los afectos de las demas personas, y que el mismo pueda ser

capaz de aceptar y expresar sus sentimientos.

Al final de este ciclo, el nifio debe poder identificar y manifestar las necesidades
mas frecuentes relacionadas con su bienestar corporal y emprender las acciones necesarias
para satisfacerlas. Ird siendo capaz de expresar sus propias emociones y de reconocerlas en

los demas, y estara preparado para mostrar y recibir afecto.
Entre los 3y 6 afios de edad

En esta etapa el nifio debe descubrir, conocer y controlar el propio cuerpo
formandose una imagen positiva de si mismo, valorando su identidad sexual, sus
capacidades y limitaciones de accion y expresion, y adquiriendo habitos basicos de salud y

bienestar.

Debe observar y explorar el entorno con una actitud de curiosidad y cuidado,
identificando las caracteristicas y cualidades mas significativas de los elementos que lo

conforman.

Que actué de manera auténoma en sus actividades habituales, adquiriendo seguridad
afectiva y emocional, desarrollando sus capacidades de iniciativa y confianza en si mismos,

sabiendo pedir ayuda cuando lo necesita.

Debe poder establecer vinculos de relacion con los adultos y con sus iguales,
respondiendo a los sentimientos de afecto, respetando la diversidad y desarrollando
actitudes de ayuda y colaboracion.
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Antecedentes Empiricos

A continuacion se expondréan algunas investigaciones y datos empiricos realizadas
por diversos autores relacionadas con el tema de la presente monografia, para poder

entender las diferentes manera que existen de sobre el abordaje del problema en cuestion.

El primero es un estudio realizado por la universidad de Murcia en Espafa llamado
“Intervencion educativa en el alumnado con trastornos del espectro autista” realizado por
Francisco Tortosa Nicols, en el afio 2005, una exposicion que revisa algunos
planteamientos que los centros educativos pueden y deben hacer en la educacion de las
personas con trastorno del espectro autista (TEA); todo ello para mejorar la calidad de vida
de estas personas, contribuir con el desarrollo de las habilidades de estos nifios,
comprendiéndolos mejor y haciendo que ellos también comprendan mas nuestro mundo,
procurando que sean lo mas autonomos posible en él, para lo que una respuesta educativa

adecuada y ajustada sera el mejor camino.

En la exposicion se hace referencia a la intervencién educativa la cual debe ser la
adecuada ya que es fundamental en la mejora de la calidad de vida de las personas con
TEA, como decian Schreibman y Koegel (1981), “los nifios autistas pueden aprender, pero
parece que solo lo hacen en condiciones de aprendizaje muy cuidadas. No aprenden a
menos que se sigan, de forma muy escrupulosa, reglas especificas de ensefianza,
identificadas a través de la investigacion en el area del aprendizaje. En el tratamiento de las
personas autistas, el control adecuado del medio para producir aprendizaje es actualmente
el recurso esencial, y bastan pequefias desviaciones en la conducta del profesor para que se

produzcan graves perturbaciones en el aprendizaje del nifio autista”.

La propuesta que se muestra el documento se realiza desde una perspectiva
inclusiva, que pretende aumentar la participacién de todo el alumnado (también de los
alumnos con TEA) y la reduccion de su exclusién en la cultura y en la vida de la escuela,
cambiando practicas de los centros educativos con procesos de mejor, resaltando la
preocupacion por superar las barreras para el acceso y la participacion del alumnado,
percibiendo la diversidad no como un problema a resolver, sino como una riqueza para

apoyar el aprendizaje de todos. Si bien esto no es el objetivo del estudio, se a bordo de la
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siguiente manera: inclusion plena, inclusion con apoyos, modalidad combinada con aulas
abiertas especificas, aulas abiertas especificas, modalidad combinada con centro de

educacidn especial, y en Gltima instancia en centro de educacion especial.

También se revisaron las adaptaciones curriculares mas recomendables con la
intencion de poder dar una respuesta al apropiado continuo de necesidades educativas a los
alumnos con TEA en los centros educativos; en la medida que se tengan en cuenta las
necesidades de los alumnos con TEA en la toma de decisiones curriculares (proyecto
educativo, proyectos curriculares de etapa y ciclo) o de aula (programacion de aula), seran
menos necesarios los ajustes individuales para estos alumnos. Siguiendo a Garrido
Landivar (1997) se hablo de tres niveles de adaptacion curricular: Adaptaciones

Curriculares de centro, de aula e individuales.

Adaptaciones curriculares de centro: se realizan diferentes adaptaciones para que
sea mas simple para los nifios con TEA el estar integrados, adaptaciones de acceso a los
materiales personales, adaptacion al acceso a los materiales de trabajo, adaptaciones de
comunicacion: comunicacion aumentativa y alternativa, adaptaciones en el como ensefiar y

adaptaciones en las evaluaciones.

Adaptaciones curriculares de aula: es la adaptacion que se realiza al interior del
aula, la indicaciones de los materiales, el ambiente de ensefianza, es otorgar al alumno un
lugar seguro para que se logre desenvolver sin problemas, debe ser un lugar adaptado tanto

para el alumno con TEA como para los demés alumnos.

Y finalmente las adaptaciones curriculares individuales: en donde se debe evaluar al
alumno establecer que tipo de necesidades educativas especiales tiene, y poder establecer
adaptaciones que individuales para cada caso, ya que se sabe que todos los casos de

autismo son diferentes, no se pueden intervenir todos de la misma manera.

Por otro lado también se menciond en el estudio que es muy importante la
colaboracion de la familia. La vida de una persona con TEA es mucho maés larga que los
afios de escolaridad obligatoria, y sus necesidades educativas se extienden mas alla del

ambito escolar. Ademas, los profesionales cambian, y son los padres los que permanecen
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durante mas tiempo junto a ellos. Colaborar con las familias implica su consideracion en la
organizacion y gestion de los centros a través de los diferentes estamentos de participacion,
la difusion y concienciacion social las necesidades y servicios de las personas con TEA, la
defensa de los derechos e intereses de los alumnos, objetivos educativos consensuados
entre profesionales y padres para asegurar su validez, a traves de una cultura de
colaboracidn, en la que haya una relacién igualitaria, basada en el reconocimiento, el

respeto y la confianza.

Como conclusién del articulo se utilizé un apartado de un texto del mismo autor,
Jtienen los autistas diferentes formas de aprender?, donde decia: “Evidentemente esta
relacion de orientaciones educativas esta dirigida a personas en edad de estar escolarizadas
en centros educativos. Cuando son mayores son necesarias otras consideraciones fisicas y
emocionales relacionadas con la edad; el trastorno basico continla, pero en gran medida se
han producido ajustes en un doble sentido, por un lado la persona con TEA ha flexibilizado
sus conductas y ha llegado a una cierta aceptacion, mas que comprensién, de su mundo mas
préximo; y del otro lado, ese entorno de familiares y profesionales allegados han asumido
sus formas de ser y asi se les acepta. Hace poco leia en el Tablon de la web de Autismo -
Espafia a una madre de una persona con autismo decir que para ella ser autista era una
forma de ser, y que ser madre de esa persona, una forma de vivir. Mi mayor reconocimiento
a estas personas que saben exprimir la felicidad en esas formas diferentes de vivir y sentir”

(Nicolas, 2005).

La siguiente investigacion fue realizada en la universidad Auténoma de Madrid y la
universidad de Valladolid por Mercedes Belinchon Carmona y José-Sixto Olivar Parra en el
afio 2003. En donde se estudiaron los perfiles de funcionamiento psicologico de un grupo
de 30 nifios y adolescentes de relativo alto nivel de funcionamiento psicolégico,
diagnosticados de autismo/TGD vy otros trastornos psicopatoldgicos de inicio en la infancia.
Los participantes en el presente estudio fueron 30 nifios y jovenes con diagnosticos previos
de TGD o de trastornos severos de inicio en la infancia y adolescencia, con puntuaciones de
C.I. superiores a 55, lenguaje funcional y edades comprendidas entre los 6 y los 22 afios. En

el momento de iniciarse el estudio, todos ellos estaban siendo atendidos en los Hospitales
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Clinicos Universitarios de Valladolid y Salamanca, y cursaban estudios de Primaria,

Secundaria y/o Formacion Profesional Adaptada.

Los diagndsticos clinicos de esta muestra, utilizando los criterios del sistema DSM-
IV (A.P.A., 2002), se distribuian de la siguiente manera: 7 personas con Trastorno Autista,
8 con Trastorno de Asperger, 1 con Trastorno Generalizado del Desarrollo no Especificado
(TGDNE), 4 con Trastorno Esquizoide, 4 con Trastorno Esquizotipico y 6 con

Esquizofrenia.

Todos los participantes en el estudio fueron evaluados mediante las Escalas de
Inteligencia Wechsler apropiadas a su edad (WISC y WAIS), el Test de Vocabulario
Peabody (Dunn, 1985), y la Escala A.B.C. de valoracion de la sintomatologia autista
(«Autism Behavior Checklist» - Krug, Arick y Almond, 1980).

Para definir las variables dependientes del estudio, se utilizé la matriz de
informacidn generada para el sistema D.A.l. («Diagnoéstico de Autismo Infantil» -Adarraga,
1991; Adarraga y Zaccagnini, 1992; Adarraga, Belinchén y Zaccagnini, 1995), para la
realizacion del presente estudio, se adopto la version desarrollada por Belinchon (1994),
que afadia al listado original de variables del D.A.l. variables caracteristicas del
funcionamiento de personas con autismo y niveles altos de funcionamiento, dado que
inicialmente este instrumento fue disefiado pensando en el diagndstico de los niveles méas
severos de autismo y las patologias mas proximas a él, y no tomaba en consideracién otras
formas del trastorno mas moderadas. Las nuevas variables quedaron recogidas en un area
gue denominamos D.A.l.-R, y evallan los aspectos pragmaticos del lenguaje, los

precursores evolutivos del lenguaje y la organizacion del discurso.

Con los datos asi obtenidos, se generaron 151 variables de medida que fueron

analizadas con el Paquete Estadistico SPSS (entorno Macintosh).
Resultados:

Los resultados obtenidos han puesto de manifiesto la escasa validez externa de
algunas de las categorias establecidas en el sistema de clasificacion diagnostica DSM-IV-R

para esta clase de trastornos, asi como la posibilidad de reagrupar las seis categorias
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diagnosticas en las que el DSM-IV-R incluia a los sujetos de la muestra analizada en sélo
tres grupos o patrones funcionales diferenciados: un subgrupo 1, que incluye a las personas
de la muestra diagnosticadas de Trastorno Autista y mejor nivel de funcionamiento
cognitivo y verbal las personas diagnosticadas de Sindrome de Asperger y las personas
diagnosticadas de Trastorno Esquizoide de la infancia; un subgrupo 2, que incluye a las
personas con Trastorno Esquizotipico y con Esquizofrenia de inicio en la infancia, y un
subgrupo 3, que incluye a las personas con trastornos del espectro autista (concretamente,
Trastorno Autista y TGDNE), con puntuaciones mas altas en la Escala de sintomatologia

autista A.B.C. y niveles mas bajos de C.l. y E.M.V.

Los resultados ponen asi de manifiesto que las personas con autismo, sindrome de
asperger y «Trastorno esquizoide de la infancia» (que el CIE-10 asimila al SA) presentan
un patron de funcionamiento psicologico practicamente indistinguible entre si, pero que es
significativamente distinto al de las personas con autismo con niveles mas altos de
sintomatologia y niveles menos altos de funcionamiento intelectual. También se confirma
que pese a presentar también alteraciones en capacidades socioemocionales y
comunicativas que caracteristicamente definen la llamada «triada autista de Wing», las
personas con diagndsticos de «Esquizofrenia » y de «Trastorno esquizotipico» presentan un
perfil de funcionamiento psicoldgico claramente diferenciado de los grupos con TGD (con
niveles mas altos y menos altos de funcionamiento intelectual) (Belinchén Carmona &
Olivar Parra, 2003).

El siguiente estudio realizado en Madrid, por M2 del Pilar Pozo Cabanillas en el afio
2010 llamado “Estrés en madres de personas con trastorno del espectro autista” habla sobre
como se observa que la adaptacion de las familias al estrés que supone la vida diaria con su
hijo con TEA es un proceso complejo y depende de mdltiples factores, siendo la
perspectiva multidimensional la que ofrece una aproximacién mas adecuada para su

estudio.

En la tesis primero se mencionan teorias de estrés familiar y como afectan a las
familias con hijos con TEA, el efecto mas estudiado ha sido el estrés, y numerosas
investigaciones han demostrado de manera sistematica que las madres y padres de personas

con autismo presentan elevados niveles de estrés (Baker, Brookman, et al. 2005; Baker et
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al., 2003; Belchic, 1996; Cuxart, 1995; Konstantareas, 1991; Oizumi, 1997). Otras
variables de ajuste emocional estudiadas han sido la ansiedad (Baxter et al., 2000; Hastings,
2003; Hastings, Kovshoff, Brown, et al., 2005; Konstantareas y Homatidis, 1989; Orr,
Cameron y Day, 1991; Pakenham et al., 2005; Quine y Pahl, 1991) y la depresion (Baker,
Blacher, et al., 2005; Bristol, 1984; Feldman et al., 2007; Olsson y Hwang, 2002;
Phetrasuwan, 2003; Singer, 2006; Smith et al., 2008).

De entre los modelos tedricos utilizados en el estudio del estrés y la adaptacién en
los padres de personas con TEA destacamos tres: a) Modelo de estrés, valoracion y
afrontamiento (Lazarus y Folkman, 1984); b) Modelo transaccional de estrés y
afrontamiento (Thompson, Gustafson, Hamlett, y Spock, 1992) y c) el Modelo de estrés
familiar Doble ABCX de ajuste y adaptacion (McCubbin y Patterson, 1983).

El primer modelo explicado es el “Modelo de estrés, valoracion y afrontamiento”
(Lazarus y Flokman, 1984) Este modelo tedrico fue propuesto se trata de una aproximacion
individual al estrés. Se centra en la valoracion subjetiva que realiza el individuo ante una
situacion estresante, el significado que le otorga y las estrategias de afrontamiento que

despliega para manejar la situacion.

Este modelo fue utilizado por Dunn et al. (2001) para el analisis del estrés en padres
de chicos con autismo. En dicho estudio se examinaron las relaciones entre el estrés, el
apoyo social, el locus de control, los estilos de afrontamiento y los resultados negativos de
la adaptacion (depresion, aislamiento social y problemas en la pareja). Los resultados
indicaron que varios estilos de afrontamiento- escape y evitacion- se relacionaban con los
resultados negativos de adaptacion. Ademas, los apoyos sociales y los estilos de
afrontamiento modulaban las relaciones entre el evento estresante y el ajuste psicoldgico.
Aunque esta aproximacion no se dirige al desarrollo de un modelo de estrés familiar, si
enfatiza la importancia que tiene el perfil cognitivo y psicoldgico del individuo (creencias,

valoraciones y percepciones) en la adaptacion al estrés familiar.

El segundo modelo de estrés es el “Modelo Transaccional de Estrés y
Afrontamiento” (Thompson et al., 1992) y fue creado para el estudio de la adaptacion

familiar a la enfermedad cronica, en concreto, para el analisis del ajuste psicoldgico en las
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madres de adolescentes con fibrosis quistica. Se basa en el modelo de Estrés, Valoracion y
Afrontamiento de Lazarus y Folkman (1984) y en la Teoria Ecoldgica de Sistemas de
Bronfenbrenner (1979).

El modelo transaccional propone tres tipos de procesos psicosociales mediacionales:
a) la valoracion del estrés (Lazarus y Folkman, 1984); b) el afrontamiento (Folkman y
Lazarus, 1980); y c) el funcionamiento familiar (Kronenberg y Tompson, 1990; Moos y
Moos, 1981). En este sentido, las interrelaciones entre el ajuste y la enfermedad son
funcién de las transacciones que se producen entre factores contextuales (parametros de la
enfermedad y demograficos) y procesos mediacionales y psicosociales tales como la

valoracion del estrés, el afrontamiento y el funcionamiento familiar.

Y finalmente se explica el modelo “Modelo Doble ABCX de Ajuste y Adaptacion”
(McCubbin y Patterson, 1983). Este autor define el estrés familiar como un estado que
surge por un desequilibrio entre la percepcion de las demandas y las capacidades para
hacerles frente. También propone que el impacto de un estresor y la posterior crisis 0
adaptacion es producto de un conjunto de factores en interaccion.

En las investigaciones sobre adaptacidn en familias con hijos con discapacidad la
variable mas utilizada como medida de adaptacién individual es el estrés que perciben
padres, asociado a las caracteristicas de la persona con trastorno y todas las implicaciones
derivadas de su cuidado diario. También se han analizado otras variables de ajuste
emocional como la ansiedad, la depresion y el bienestar psicoldgico; de adaptacion

familiar, como la calidad de vida familiar.

Por ellos se propone a continuacion un estudio que se centra en examinar, desde

global, el estrés en las madres que tienen hijos con TEA.

Para ello se toma como base tedrica el modelo de estrés familiar Doble ABCX, dado
que este modelo ha demostrado de forma sistematica su eficacia para el analisis del estrés
en familias con hijos con TEA (Bristol, 1987; Konstantareas y Homatidis, 1989; Olson,
1997; Orr et al., 1991; Pakenham et al., 2005; Saloviita et al., 2003), este estudio se realizo

con el proposito de contrastar el modelo global tedrico Doble ABCX en la poblacién
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espafola de madres de personas con autismo, de manera que los resultados aporten algo de
luz a cuestiones que se nos plantean como las siguientes: ;se adapta a la teoria sobre estrés
familiar la realidad de las familias de personas con TEA en Espafia?; ;cuales son las
relaciones, tanto directas como indirectas, que se establecen entre las variables? ; Qué

modelo empirico puede representar estas relaciones?.

La hipotesis principal del estudio la constituye el modelo global. De esta forma,
planteamos que el papel del autismo como estresor en el analisis del estrés en madres de
personas con autismo, forma parte de un modelo complejo en el que intervienen otros
factores como los apoyos y el Sentido de la Coherencia (forma de valorar la percepcion del
problema). Las hipotesis secundarias son H1: El estresor (definido por las caracteristicas de
la persona con autismo: retraso mental, trastornos asociados y problemas de conducta) esta
directa y positivamente relacionado con el estrés. H2: Existe una via indirecta de influencia
del estresor sobre el estrés, a través de las variables SOC y apoyos que intervienen
ejerciendo un papel modulador. H3 EI SOC y los apoyos tienen una relacién de signo
negativo con el grado de estrés de las madres. H4: El estresor influye directa y
negativamente sobre el SOC y los apoyos. H5: EI SOC tiene un efecto directo y positivo

sobre los apoyos.

La muestra quedd formada por 39 madres de personas con TEA. El rango de edades
estaba comprendido entre 32 y 63 afios (media de 44,03 y desviacion tipica de 7,34).
Poseian diferentes niveles de estudios que abarcaban desde estudios basicos hasta
superiores y diferentes ingresos familiares. El 53,8% trabajaba en el hogar y el 43,6% tenia
un trabajo remunerado. El tamafio de la unidad familiar predominante era la pareja (89,7%

casada) con dos hijos 0 mas (82,1%).

Respecto a las caracteristicas de las personas con TEA 27 eran varones y 12
mujeres. La edad media fue de 12,46 afios (desviacion tipica de 7,70) con un rango de 2 a
27 afnos. Todos poseian un diagndéstico realizado por uno o varios profesionales, que con
alguna de las cinco categorias de Trastorno Generalizado del Desarrollo: 32 casos con
Trastorno Autista; 1 Sindrome de Rett; 1 Trastorno Desintegrativo y 5 TGDs no

especificados.
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Los instrumentos utilizados fueron; un cuestionario demografico disefiado para esta
investigacion con la finalidad de obtener los datos de identificacion de los participantes: a)
datos sobre la persona con discapacidad (edad, sexo, diagndstico y trastornos asociados); b)
datos sobre la familia (n° de personas que integran la unidad familiar, n°® de hermanos y
situacion econdémica); y c) datos correspondientes a la madre (edad, estado civil, nivel de
estudios, profesion y situacion laboral). (ICAP) Inventario para la Planificacion de
Servicios y programacion Individual: Cuestionario adaptado y validado para la poblacion
espafola por Montero (1996) del original (Bruininks, Hill, Weatherman y Woodcock,
1986), lo que mide: nivel de retraso mental, trastornos asociados y problemas conductuales.
Escala de apoyo para padres de hijos con discapacidad (Bristol, 1979), Se utiliz6 para medir
la utilidad con la que las madres percibian la ayuda o apoyos que poseen en el cuidado
diario de su hijo con discapacidad. (SOC)Cuestionario del Sentido de la Coherencia
(Antonovsky, 1987): Fue utilizado para evaluar la percepcion maternal de la situacién o

factor cC.

Estad compuesto por 29 items tipo Likert de 7 puntos y finalmente se utiliz6 (PSI/SF)
Escala de Estrés Parental (Abidin, 1995), Compuesta por 36 items, todos ellos contenidos

en la escala completa PSI de 120 items, siendo la correlacion entre PS1y PSI/SF de 0.94.

Como resultados se obtuvieron que las relaciones en el modelo empirico operaran
en la direccion y sentido hipotetizados. Se comprob6 que todas las hipotesis, excepto la H5,

fueron apoyadas.

Como discusidn se planted que el ajuste global del modelo empirico permite
mantener la hipotesis principal. Es decir, el papel del autismo como estresor en el analisis
del estrés de madres de personas con autismo forma parte de un modelo complejo en el que
intervienen otros factores como son los apoyos Yy el sentido de la coherencia (la percepcién
del problema). Asi, los resultados de este trabajo, por una parte aportan solidez al modelo
teorico de estrés familiar, y por otra, contribuyen a clarificar las relaciones e interacciones

que se establecen entre los factores que intervienen en el proceso de adaptacion al estrés.

La siguiente investigacidn que se desprende de la misma tesis anteriormente

mencionada y basandose en las mismos modelos de estrés familiar.

49



Los estudios sobre las diferencias que hay entre madres y padres encontrados en la
revision efectuada se basan en un analisis cualitativo, comparativo o en regresiones, un
analisis parcial de las variables relacionadas con la adaptacion. Ninguna otra investigacion
ha tratado de investigar las diferencias que existen entre los géneros en adaptacion a través
de modelos multidimensionales complejos, que ofrezcan una vision global de las variables
y sus interrelaciones. En este sentido, el trabajo aporta novedades relevantes con respecto a
estudios anteriores, ya que adopta una perspectiva global y no parcial en el estudio de la
adaptacion, teniendo en cuenta de forma simultanea a todas las variables que intervienen en

el proceso y sus posibles efectos y relaciones.
El objetivo de la investigacion se enmarca en:

Examinar de forma multidimensional diferentes variables de adaptacion, analizando
las posibles diferencias de género que pudieran existir entre los modelos, con el fin de

tenerlas en cuenta para la intervencién especifica con las familias.

El estudio se compone de dos hip6tesis principales y cinco hip6tesis secundarias.
La primera hipétesis principal la constituye el ajuste al modelo teérico de los diferentes
modelos empiricos disefiados para cada una de las variables de adaptacion: estrés, ansiedad,
depresion, bienestar psicologico y calidad de vida familiar. De esta forma, planteamos que
el papel del autismo como estresor (factor aA) en el analisis de las variables de adaptacion
(factor xX) en madres y padres de personas con TEA, forma parte de un modelo complejo
en el que intervienen otros factores como los apoyos (factor bB); el sentido de la coherencia
(forma de valorar la percepcion del problema o factor cC) y las estrategias de afrontamiento
(factor BC).

La segunda hipdtesis principal estaria relacionada con las comparaciones entre los

modelos de adaptacion en madres y padres.

Un estudio realizado en Costa Rica por Hannia Cabezas Pizarro y Gerardo Fonseca
Retana publicado en la revista electronica “actualidades investigativas en Educacion™ en el
afio 2007, este estudio pretende identificar los principales mitos y creencias que sostienen

los padres y madres acerca del autismo en Costa Rica. Esta confusion no se da solo en
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padres y madre, también ocurre en profesionales que trabajan directa e indirectamente con
esta poblacién. Una posible causa de los errores respecto a esta discapacidad, es el manejo
de una limitada informacion que da origen a una serie de mitos y valoraciones erroneas de
lo que es el autismo como sindrome, y lo que las personas que los presentan son en

realidad.

De acuerdo con diferentes autores (Zeleddn, 1989; Pandolfi y Urefia, 2000) las
personas leyendas son el medio de transmision de los mitos y creencias respecto a un saber
popular, pero basicamente irracional, o de actos prohibidos y contribuyen una tradicion
necesaria para la conservacion de algunas costumbres que, en algin momento, tuvieron un
valor de supervivencia en diferentes sociedades, en donde sus personajes actual en un
tiempo historio y que no necesariamente mantienen vigencia en la actualidad; cada época

genera sus propios mitos y creencias.

Para recolectar la informacion se elabor6 un instrumento que permitié conocer
cudles son las creencias y realidades que sobre el autismo tiene los padres en Costa Rica,

con tres apartados.

El primero recoge informacion general acerca de los padres. El segundo apartado
brinda informacion general acerca de las caracteristicas de los hijos e hijas con autismo y el
tercer apartado incluye: A) 33 afirmaciones relacionadas con las creencias que tienen los
padres acerca de la etiologia del autismo. B) 28 items respecto a las creencias que tienen los
padres sobre caracteristicas de las personas con autismo. C) 6 afirmaciones en relaciones
con el tratamiento del autismo. D) 12 afirmaciones orientadas a las creencias que otras

personas tienen respecto a ellos mismos como padres y madres de persona con autismo.

Los documentos preliminares de trabajo fueron entregados a algunos padres y
profesionales para su revision y estudio, sus recomendaciones en cuanto a contenido, forma
y pertenencia fueron atendidas en una segunda versién del instrumento, la que también fe
revisada incorporandose las observaciones en la version final. De esta forma se les dio

validez de construccion y contenido.
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El instrumento se utiliz6 en una muestra intencional de padres y madres,
seleccionados de los registros de diversas instituciones educativas que atienden a esta
poblacion, tanto en el sistema publico como privado, se eligio la mayor cantidad de padres
y madres de personas con autismo, independientemente del género o condicion

socioecondmica de sus hijos e hijas.

Los investigaciones personalmente aplicaron 70 cuestionarios a padres y madres
seleccionados y la informacion obtenida fue tabulada y trasformada en porcentajes de

frecuencia de respuesta.

Para el analisis se consideraron aquellos items cuyos datos aportaban porcentajes

mayores a 50% para aquellas conductas consideradas mitos.

En el analisis de resultados se obtuvo que los principales mitos y creencias
encontrados n las respuestas de padres y madres encuestadas. Primero se observan las
creencias sobre la etiologia del autismo, en que el sufrimiento fetal se relaciona con el
autismo en un 70%, el diagndstico del autismo se basa principalmente en un analisis del
repertorio conductual de las personas y no en condiciones bioquimicas y fisioldgicas, sin
embargo, a nivel perinatal, el sufrimiento fetal se puede asociar a lesiones que podrian
afectar el nivel cognitivo de un nifio; Nifios y nifias con autismo adquieren destrezas de
lectura 76%; Todos los nifios con autismo tienen una inteligencia promedio o sobre el
promedio 83%, existen varias teorias en relacion con esta condicién, una de ellas es la del
“espectro autista” la que ve este sindrome como un continuo (Wing, 1988), que se
manifiesta con un intensidad de leve a severa, dependiendo del nivel de funcionamiento que
muestre la persona, no es apropiado generalizar que todas las personas con autismo tiene
una inteligencia promedio; En la actualidad se pueden evaluar con certeza en que punto de
su desarrollo se encuentra el nifio 72% existen una varidad de condiciones que permiten
evaluar una serie de caracteristicas del espectro autista, ellas se basan en el comportamiento
observable de las personas que lo portan, por lo que la evaluacion observacional es la
recomendada, y puede llevarse a cabo a través de diferentes registros sistematicos que
permiten ver el avance de cada nifio, obteniéndose parametros de este avance; Los nifios
gue a la edad de 4 afios no tengan lenguaje comunicativo podrian presentar autismo 67%, si
bien es cierto que uno de los sintomas caracteristico del autismo es un marcado déficit en el
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lenguaje comunicativo, es un error considerar su ausencia por si sola como un
desencadenante del mismo; los sintomas del autismo cambian con el tiempo 76%, las
personas con autismo siempre llevan los sintomas que la tipifican, los que no cambian por
si mismos, aunque una adecuada intervencion logre variar caracteristicas de los mismos,
esto se refleja de una manera diferente de comportarse y por ende de ser vista y evaluada

por las demas personas.

En el segundo andlisis el cual se referia a los padres en relacién con la persona con
autismo: puede aprender hablar, leer y escribir 93%, la realidad nos muestra que la gran
mayoria de las personas con autismo no aprenden a hablar, un porcentaje muy alto nunca
llega a adquirir un lenguaje comunicativo oral, ni las destrezas académicas que le permitan
leer y escribir; Siempre estd encerrado en si mismo 53%, el sintoma mas conocido del
autismo es su tendencia al aislamiento, pero considerar que las personas con autismo
siempre esta encerradas en si mismas, es mantener un mito que excluye a un alto porcentaje
de ellas que buscan comunicarse con quienes les rodean y expresan su deseo y necesidad de
interaccion, de tener amigos y amigas; Presentan conductas iguales a las de otros nifios sin
autismo 46%, el patron de desarrollo de los nifios con autismo no sigue la misma direccion
ni velocidad de otros nifios que no presentan esta discapacidad, lo que se evidencia en
algunos casos, desde el nacimiento, con el rechazo al pecho materno, o al contacto fisico,
dando muestras de rezago en las normas establecidas para cada una de las edades; Es
inocente e ingenuo 85%, hay una serie de valoraciones erroneas respecto a que tan
inocentes e ingenuas pueden ser las personas con autismo, es claro que al tener como
caracteristica predominante su aislamiento del medio en que interactua, tiene una menor
posibilidad de ser “socialmente contaminada”, es decir de aprender conductas de
manipulacion y malicia, pero esto no significa que no puedan aprenderlas, por ello, afirmar
gue son inocentes e ingenuas, es negar que son personas y que como ales pueden y son
influenciadas por su medio; son malcriados por sobreproteccion de sus padres y necesita
una educacion mas firme 57%, la conducta del nifio es un lenguaje que permite expresar sus
deseos, sentimientos y estados de animo, a no poseer la persona con autismo, habilidades
de comunicacion oral, la forma de decir “no quiero”, “estoy incomodo” etc., es por medio
de sus conductas, que pueden ser interpretadas por las figuras de crianza como

intencionales, o darseles calificativos como malcriado, mal educado, insoportable, etc.; Es
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muy inteligente con habilidades sobresalientes en diferentes campos 86%, dentro del
término de autismo, se incluye un amplio de otras discapacidades, en su mayoria de
acuerdo a los estudios “existe una discapacidad intelectual en mayor o menor medida y el
habla esta afectada. Una de cada diez personas con autismo, tiene por el contrario
habilidades extraordinarias en temas como artes, musica, el calculo aritmético o la
memoria” (Alonso, 2004); Se da cuenta pero no le importa lo que sucede a su alrededor y
del rechazo de las personas 90%, al darse una incapacidad para atribuir creencias y
pensamientos a los otros, (teoria de la mente Naron-Cohen, 1985) existen déficits
cognitivos en esta poblacion, por lo que si interaccidn con el medio no se da; Se da cuenta
de lo que se dice a su presencia 90%, en las personas con autismo esta presenta un
problema persistente en la comunicacion, que afecta tanto las habilidades verbales como las
no verbales, existe un rastro ausencia del lenguaje, a su vez el habla manifiesta una
alteracion a nivel de comprension de los patrones linguisticos, por lo que no tiene
conciencia plena de lo que se dice en su presencia, no entiende el lenguaje figurado, ni el
sentido de las bromas; Puede llegar a tener un trabajo remunerado 73%, la mayoria de las
personas con autismo, no llega a tener un trabajo remunerado, una pequefia minoria de las
personas con autismo pueden llegar a obtener y mantener un trabajo remunerado, pero
ademas de un buen entrenamiento especifico para el trabajo a realizar, la persona debe

contar con caracteristicas conductuales que le permitan su integracion al medio laboral.

El tercer analisis que se realizo fue en relacion a las “afirmaciones de los padres en
relacion con sus hijos con autismo”: Presenta berrinches y agresiones producto de la mala
crianza 52%, al encontarse afectada en esta poblacion la funcion ejecutiva (Ozonoff, 1991),
término que se ha definido como “un grupo de habilidades que se involucran para
mantener un marco apropiado para la resolucién de problemas, por ejemplo: aislarse del
contexto externo, inhibir respuestas inadecuadas, planear y generar las secuas apropiadas
de acciones voluntarias” (Alcantaud y Dolz, 2003); Se hace el sordo cuando se le habla, es
evasivo y no quiere comunicarse con otros 78%, las limitaciones que en puntos anteriores
se han visto respecto de la comunicacion, se expresan en este mito, pues nuevamente se
deja como respuesta voluntaria el ignorar a las personas que les habla, pero como se anotd
en otros apartados, esa conducta corresponde a una limitacion generada por el sindrome y

no como una decision pensada y elegida por la persona; No usa lenguaje expresivo porque
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no quiere comunicarse 53%, esta es otra variacion del tema de la decision de la persona con
autismo de no comunicarse con las demas porque no quiere y obviamente como se ha
expresado anteriormente eso no es cierto, en la inmensa mayoria de los casos; Solo un
milagro puede curarlos 62%, la evidencia actual acerca de la efectividad conducta en las
personas con autismo, nos sefiala que es a través del trabajo diario, mediante
procedimientos claramente disefiados y estructurados, lo que permite el aprendizaje de
conductas apropiadas que les dé mayor independencia a ellas y a sus familiares, y no el

esperar curas milagrosas.de procedimientos de investigacion

Como conclusiones se llegd en el estudio que a pesar de que el sindrome del
autismo fue descrito hace més de setenta afios por Leo Kanner en 1943, caracterizado bajo
una sintomatologia especifica , y de haberse profundizado e investigado sobre el espectro
autista (Wing, 1996) la teoria de la mente (Hobson, 1995) y el autismo como un trastorno
de la funcion ejecutiva (Russell, 2000), que como teorias podrian dar una explicacién que
se pueda acercar a las comprension del problema, persisten en los padres muchos mitos en
cuanto a su etiologia, capacidades intelectuales manejo y relacion con esta poblacién.

Se sigue tratando de dar explicaciones y soluciones méagicas a una condicion que ha
sido definida como un trastorno generalizado del desarrollo (DSM 1V, 1996), cuyas
caracteristicas tan peculiares hacen que estas personas, presenten problemas en las
habilidades sociales, habilidades del lenguaje, e inhabilidades para adaptarse a nuevas

situaciones, ademas de la presencia de conductas repetitivas.

Los datos indican que a nivel de etiologia persiste la creencia en los padres de que el
sufrimiento fetal esta relacionado directamente con el autismo, que sus sintomas cambian
con el tiempo o puede curarse ya que tiene una inteligencia promedio o sobre el promedio,

y que se puede evaluar exactamente en qué punto de su desarrollo se encuentra cada nifio.

Estas creencias probablemente se mantienen por la diferencias que hay entre uno y
otro nifios, las que van de leve a severo, o por una necesidad natural de encontrar una cura
magica, y buscar respuestas para aquellos acontecimientos inexplicables, esencia misma de

la naturaleza del ser humano.
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Una vez finalizado el analisis de los resultados se concluyo6 que en la muestra de
padres, seleccionada, se encuentran presentes diecinueve mitos con respecto al autismo, lo
que indica que hay una gran necesidad de educacion, informacion y entrenamiento guiado
en el maneo de los nifios que presentan esta condicion, que indudablemente mejoraria las
relaciones familiares, ademas de superar el imparto que causa un nifio con autismo en el

hogar.

Otra investigacion que se realiz6 en la facultad de psicologia de la universidad de
Sevilla, por Isabel de los Reyes Rodriguez Ortiz, F. Javier Moreno Pérez y Antonio
Aguilera Jiménez, llamada ““atencion educativa en el caso del alumnado con trastorno del

espectro autista”, en el ano 2007.

La investigacion describe como se realiza la escolarizacion del alumnado con TEA

y sus necesidades educativas.

Los objetivos de la investigacion van dirigidos a determinar las principales
necesidades educativas de los escolares con TEA y a valorar la situacién actual de la
atencion suministrada a esta poblacién en el seno del sistema educativo. Dentro de este
marco, este estudio se dirige a: Describir la respuesta educativa al alumnado con TEA tal y
como se presenta en estos momentos en la ciudad de Sevilla y Detectar las posibles

necesidades educativas de este alumnado, a partir de los datos anteriores.

La metodologia empleada fue un disefio seccional descriptivo (Sierra, 1996) que
permite describir la respuesta educativa que recibia el alumnado con TEA en Sevilla, a

partir de entrevistas al profesorado que atiende a este alumnado.

Para obtener la informacion necesario para alcanzar los objetivos se procedio a
detectar y reunir informacién de primera mano sobre los casos de nifios y nifias con autismo
en edad escolar. Para ellos se contd con una serie de dispositivos pertenecientes al sistema
educativo que mantienen un contacto directo con el alumnado con necesidades educativas
especiales. En concreto, los departamentos de orientacion de los institutos de Ensefianza

Secundaria y los equipos de orientacion educativa que atienden a los centros de Educacion
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Primaria, asi como el profesorado de los mismos, fueron los recursos apropiados de

aproximacion a esta poblacion.
La metodologia se concretd en varias fases:

Fase 1: caracterizacion de la demanda actual del alumnado con TEA, inicialmente, se
reunio informacion sobre los casos existentes que se encontraban dispersos en los diferentes
dispositivos de atencion al alumnado con TEA, como los equipos e orientacion educativa
(para la educacion primaria e infantil) los departamentos de orientacién y los dispositivos y
recursos mayormente especificos de atencion al alumnado con autismo (v.g. CEE Angel
Riviere). Estos equipos se encargan habitualmente de apoyar a los centros y al profesorado
en el juste de la respuesta educativa al alumnado con necesidades educativas especiales,
aungue pueden también atenderlos directamente, y por tanto poseer conocimientos e

informacion sobre estos casos.
Fase 2: Determinacion de las principales necesidades que tiene los nifios con TEA.

A partir de los nifios y nifias detectados en esta linea de trabajo, fue posible
determinar un perfil de las caracteristicas y, por tanto, de las necesidades que el alumnado
con TEA planteaba al sistema educativo. Se pudo determino cudl es su situacion en

términos de desarrollo evolutivo y las demandas que se plantean para optimizar éste.
Fase 3: Determinacién de la respuesta educativa al alumnado con TEA.

Los profesionales que mantienen un contacto con estos alumnos aportaron
informacidn valiosa sobre los puntos fuertes y débiles de la respuesta educativa y permitié

valorar los procedimientos ordinarios de deteccion.
Participantes:

Para la investigacion se aporto informacion sobre el alumnado con sindrome autista
de un total de 49 instituciones de educacién secundaria y de 81 centros de educacion
infantil y primaria. Los centros fueron detectados gracias al cruce de informacion entre los
datos proporcionados respectivamente por la asociacion Autismo Sevilla 'y por la Seccién

General de Orientacion Educativa y Solidaridad de la Consejeria de Educacion y Ciencia de
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la Junta de Andalucia. A esta informacién se afiadieron los centros y casos identificados a

través de la asociacion SETA (Servicio Educativo Terapéutico para Nifios Autistas).

El nimero de alumnos recopilados por este sistema fue de 542, de ellos 291 estaban
identificados con un diagndstico de trastorno generalizado del desarrollo no especificado.
Se trata de escolares cuya informacion diagnostica era extremadamente dudosa y no
contaban con los criterios completos para el diagnostico de TEA, por ello se excluyeron de
la muestra, resultando de esta reduccion una cifra de 251 alumnos, de esta cantidad, tras
eliminar de la muestra a los escolares cuyos centros confirmaban que no tenian un
diagnostico de dentro del espectro autista o que presentaban un diagnostico discutible o
poco claro, los duplicados entre las distintas bases y los no escolarizados en la ciudad de
Sevilla, el numero inicial de posibles alumnos con TEA se redujo a 200 de los cuales se
logré confirmar con certeza que 182 cumplian los requisitos para participar del estudio de

los cuales se logro contactar con la familia y/o la escuela y obtener informacién de 165.

En relacion a los profesores se lleg6 a entrevistar a un total de 96 docentes 22%
varones y 78% mujeres, de los cuales 65 procedian de centros ordinarios y 31 de centros

especificos.

Las entrevistas se llevaron a cabo personalmente en los propios centros
educacionales, las personas entrevistadas fueron en todos los casos los tutores de los
alumnos y alumnas con TEA, ademas de profesores de apoyo en los casos que existieran.

Los instrumentos utilizados fueron cuestionarios sobre alumnos con TEA, que
recogia informacién referida a la identificacion personal y escolar y cuestionarios sobre
profesor o profesora, dirigidos a obtener un perfil profesional del encuestado a partir de la

informacidn obtenida sobre su formacion y experiencia.

Como resultados se obtuvo que el 52% de los alumnos con TEA detectados en la
muestra global acudia a centros de educacion especial, mientras que el 48% restante estaba
escolarizado en centros ordinarios. Es decir, la distribucion del alumnado en los distintos

tipos de centros se presentaba bastante homogénea.
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Sin embargo la diferencia de edad segun el tipo de centro ofrecia diferencias
significativas, asi la edad media de los alumnos escolarizados en centro de educacion
especial era de 11 afos y los que asistan a centro ordinarios 9. Esto demuestra que a medida
que los alumnos con TEA van creciendo se les va alejando de la educacion mayormente

inclusiva.

En esta misma linea, si se tiene en cuenta solo a aquellos alumnos cuyos profesores
han sido encuestados (133 de los 165), se observa que el alumnado que se escolariza en
centros ordinarios se reparte en un total de 25 colegios. De éstos, dos incluyen aulas
especificas de atencién al alumnado autista y otros cuatro reciben el apoyo directo de dos
centros especializados en la atencion al alumnado con TEA. Los alumnos que acuden a
centros especificos se reparten entre 9 centros: 2 de ellos estan dedicados especificamente a
la escolarizacion del alumnado con TEA y 7 son centros especificos no especializados en
TEA.

Como conclusiones se obtuvo que la atencién educativa que esta recibiendo el
alumnado con TEA en Sevilla se realiza en el 48% de los casos en centros ordinarios, pero
si se tiene en cuenta conjuntamente al alumnado que asiste tanto a centros especificos como
ordinarios, se puede observar que dos tercios de este alumnado acude durante toda la

jornada escolar a un aula de educacion especial.

Una explicacion que se da a este fenémeno es que el alumnado con TEA se
encuentra adn, en exceso, en contextos especificos, sobre todo cuando los datos se analizan
a la luz de las propuestas integrativas actuales y la normalizacion social y escolar. Es
probable que dadas las dificultades que presenta la educacion ordinaria para estos jovenes
se encuentre en mayor parte fuera del circulo de normalizacion, en parte porque las
necesidades educativas especiales que presenta requieren un alto grado de especializacion
(Jennett, Harris y Mesibov, 2003), pero se deberian contrastar estas cifran con estudios

realizados con el mismo objetivos pero dirigidos a otras discapacidades.

Por otro lado cabe sefialar que uno de cada cinco alumnos con TEA, es atendido en

un contexto especializado por profesionales formados especificamente con este fin. Se trata
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aproximadamente del 21% de los escolares atendidos desde los recursos propios de las

asociaciones SETA y Autismo Sevilla.

Se obtiene que es numeroso el alumnado atendido por recursos sin una red
especifica de apoyo al profesorados en la intervencidn con autismo, aunque es evidente que
en muchos de los otros centros y aulas la calidad educativa y de los profesionales es
elevada, igualmente en muchos de los casos se trata de personas que se enfrentan, en
términos generales, al reto de ayudar a los escolares con TEA sin una red de apoyo y de

recursos equiparable a la de otros profesionales.

Finalmente del estudio realizado se puede extraer, a modo de conclusion que hay
una serie de aspectos en los temas educativos en cuanto a inclusion y que contribuye a las

principales necesidades detectadas.

“En primer lugar, se hace necesaria una red especifica de apoyo al profesorado
que interviene directamente con el alumnado con TEA. Los datos expuestos indican que
algo mas de la mitad del alumnado es atendido por un profesorado que no cuenta con esa
red especifica de apoyo en la intervencion con autismo y, por otro lado, la investigacion
nos muestra que la naturaleza y severidad del TEA plantea un importante reto al
profesorado, que se encuentra menos capaz a la hora de atender las necesidades
educativas de estos alumnos que a la hora de dar respuesta a las demandas de cualquier
otro tipo de alumnos (Spears, Tollefson Y Simpson, 2001)” (Rodriguez Ortiz, Moreno
Pérez, & Aguilera Jiménez, 2007).

Estado del Arte del tema

En la actualidad en relacion al tema del autismo y el desarrollo de las capacidades
autonomas de estos nifios, ha ido tomando fuerza ya que en la Ultima encuesta Casen
realizada en el afio 2009, indican que las cantidad de personas con discapacidad en Chile
son 1.119.867, lo que se traduce en un 6,9% de la poblacién total, hay en total 881.694
hogares con al menos un miembro con discapacidad, lo que se traduce en un 20, 3% de los

hogares. De esto se obtuvo que del total de las personas con algln tipo de discapacidad el
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5,9% (65.901personas) tengan alguna discapacidad psiquica o psiquiatrica, que es en donde

se situa el Trastorno del Espectro Autista.
En cuanto a la escolarizacion de los nifios con TEA:

El apoyo a los nifios con el trastorno del espectro autista es esencial para poder
aportar en su desarrollo, ademas de proporcionar una experiencia social al menor, a traves
de diferentes forma de aprendizaje. Es de suma importancia que la primera experiencia
escolar sea grata para ellos, por lo que se estan implementando los jardines o atenciones pre
escolares para la estimulacion temprana, que se interesen por conocer las necesidades
educativas que presentan los nifios y nifias con TEA, y que desarrollen actividades con
estructura y tareas simples, paso a paso, que proporcionen un esfuerzo continuo a los

comportamientos adecuados (Ministerio de sanidad y politica social, 2010).

Por otro lado hoy en dia se trabaja con el Decreto N°815 el que se implementé en el
afio 1990 y fue modificado en el afio 2008, para el trabajo con personas con necesidades
educativas especiales, y establece normas técnico-pedagdgicas para atender educandos con
graves alteraciones en la capacidad de relacién y comunicacion que alteran su adaptacion
social, comportamiento y desarrollo individual y aprueba planes y programa de estudio

integral funcional.

Para estos efectos, la expresion "graves alteraciones en la capacidad de relacion y
comunicacion que alteran su adaptacion social, comportamiento y desarrollo individual” se

aplica a (Ministerio de Educacion, 1991):

1.- Personas con trastorno autista: sindrome que se caracteriza por un trastorno global del
desarrollo, se manifiesta casi invariablemente en los primeros 36 meses de edad. La
persona afectada presenta una alteracion grave en la interaccion social, ausencia o
desarrollo anormal de la comunicacién verbal y no verbal, resistencia a los cambios de
ambientes y  rutinas, reaccion anormal a los estimulos  sensoriales.
2.- Personas con graves trastornos y/o deficit psiquicos de la afectividad del intelecto y/o
del comportamiento. (Enfermedades psiquiatricas graves, alteraciones conductuales

importantes, asociadas 0 no a retraso mental en cualquiera de sus grados).
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3.- Personas con disfasias severas que presentan una alteracion de la comprension y
expresion basica, comprometiendo su conexion con el medio ambiente sin que esté alterado

el contacto afectivo. Eso se manifiesta alrededor de los 24 meses.

Se estan implementando programas de integracion a alumnos con necesidades
educativas especiales (NEE), los cuales puedan ser incluidos en salas de clases comun a

travez del decreto 170 y los PIE (proyectos de intervencion educativos):

“La Implementaciéon del Decreto Supremo N° 170/2009 es el proceso a través del
cual se dara cumplimiento a lo dispuesto en la Ley 20.201/2007 respecto de la evaluacién
diagnostica integral de aquellos estudiantes que presentan NEE de caracter transitoria,
que reunan las condiciones para participar en un Programa de Integracion Escolar y que
accedan a la subvencion de necesidades educativas especiales de caracter transitorio; y
respecto de la evaluacion diagnostica integral de los estudiantes con NEE de caracter
permanente que accedan al Incremento de la subvencion especial diferencial” (Ministerio

de Educacion , 2011).

En cuanto a las intervenciones que se realizan a padres y madres con hijos con
trastorno del espectro autista, el PIE (Plan de intervencion educativo) de Valparaiso, realiza
talleres y juntas para compartir experiencias, ademas se brinda apoyo psicosocial ademas
de educativo para poder, colaborar con el manejo conductual de los hijos en el hogar (Pie
de Autismo Valpaiso, 2011).

Por otro lado se encuentra ASPAUT (Asociacién Chilena de padre y amigos de
autistas), La Asociacion nace en el afio 1983, cuando un grupo de padres y familiares de
nifios con trastorno del espectro autista decide agruparse para unificar visiones y fuerzas
para conseguir crear un centro de atencion para sus hijos autistas, que hasta ese afio, no eran

acogidos en las escuelas pablicas y privadas.

Hoy es un centro que se especializa en brindar apoyo psicolégico, terapéutico y

educativo a personas con el trastorno del espectro autista y a sus familias.

“Uno de los agentes mas importantes en la rehabilitacion e integracion de nifios y

jévenes con trastorno del espectro autista, es la familia. Es el ndcleo basico donde
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comienzan las primeras interacciones sociales y la interrelacion afectiva positiva. Es la
instancia donde podemos cimentar nuestra autoestima, desarrollo y con la ayuda de la

misma, nuestras proyecciones” (ASPAUT, 2011).
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CAPITULO lII:

DISCUSION

El principal objetivo de la investigacion en psicologia es poder aportar y contribuir
con la sociedad y el desarrollo de esta, conocimiento que pueda ser provecho para
diferentes personas y profesionales del area, por ellos a continuacion se expondran las
principales conclusiones, sugerencias, implicancias cientifico éticas de la investigacion, las

limitaciones y proximas lineas de investigacion.

A lo largo de este estudio se han revisado diversos antecedentes conceptuales y

empiricas, que ayudan y aportan al cumplimiento del objetivo de esta monografia.

Cabe destacar que el objeto de este estudio bibliografico es definir y explicar los
factores de riesgo y protectores que afectan el desarrollo de la autonomia en nifios y nifias

con el trastorno del espectro autista.

Se debe recalcar, que de por si y por las condiciones del trastorno los nifios y nifias
que presentan el trastorno del espectro autista como menciono Lorna Wing en su libro
autismo en nifios y adultos (1998), cuentan con limitaciones que afectan el desarrollo
autonomo, como el retraso el desarrollo, la ausencia de comunicacién verbal y no verbal, la
incapacidad de mantener relaciones sociales y en la mayoria de los casos estos sintomas se
presentan con discapacidad intelectual, no siempre, pero en la gran mayoria, lo que deja en
manifiesto que siempre se tendran limitaciones y componentes de riesgos que afectan el

desarrollo de estos nifios.

Es por ello que se hace necesaria definir y explicar a cabalidad cuales son los
factores que potencian el desarrollo de la autonomia en estos nifios y nifias para poder
lograr una mayor independencia, y asi mismo es necesario poder delimitar cuales son
aquellos elementos que afectan extrinsecamente de manera negativa el desarrollo de estos

nifos, para posteriormente prevenirlos

Relacionando el objetivo de la monografia con la bibliografia revisada, se puede

destacar que existen muchas formas de poder aportar con el correcto desarrollo de los nifios
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con TEA, pero que, en muchas ocasiones no se pueden llevar a cabo por el diagnostico
tardio, una mala gestion educativa, y estés en los padres y las familias de estos nifios y
jévenes. Por otro lado existen los mitos de que los nifios que presentan este trastorno estan
“enfermos” o son “discapacitados”, por lo que las personas evitan forzarlos y ensefiarles las
tareas que basicamente deberian ser independientes, como se menciona en el antecedente
empirico realizado por Hannia Cabezas Pizarro y Gerardo Fonseca Retana en Costa Rica en
el afio 2007, atn existen muchos mitos que rodean este trastorno los cuales hay que derribar

para poder aportar de manera positiva con la inclusion de estos nifios.

Relacionando los conceptos descritos en el marco tedrico queda claro que el
desarrollo autonomo de los nifios con tea se ve afectado de diversas maneras, es decir,
cuando un nifio nace van surgiendo hitos importantes en la vida de este, como el
reconocimiento del entorno, la curiosidad, comer, caminar, etc. (Higuera, 2010), ello como
se menciond anteriormente se ve afectado en los nifios con TEA, por lo que se debe realizar

esta tarea de reforzar la autonomia de manera constante.

Los conceptos autonomia y desarrollo se relacionan entre si, ya que se debe
entender lo que es el desarrollo, y como va sucediendo de manera progresiva en los nifios
para posteriormente entender el desarrollo de la autonomia, en donde hay que tener en claro
es que la autonomia, en este caso, se refiere a las capacidades que tienen las personas de ser
independientes, poder anticipar situaciones y de actuar de manera racional en la resolucion
de conflictos (Bordignon N. A., 2005).

El desarrollo autonomo de los nifios con el espectro autista se refiere a, la forma en
que estos nifios van adquiriendo las capacidades autonomas respectivas de la edad, pero de
una manera diferida de las demas personas y que en muchos casos hay que realizar

intervenciones para que puedan ir generandolas.

La autonomia se desarrolla en los nifios normales, segun las etapas del desarrollo de
Erikson en la edad de 2 y 3 afios, en donde comienzan a descubrir sus capacidades
autonomas, caminando, pidiendo cosas y explorando. Esto en los nifios con trastorno del

espectro autista se ve retrasado, a esta edad los nifios con autismo, por lo general son
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extremadamente tranquilos, por lo que es necesaria una estimulacion temprana para poder

potenciar estas capacidades.

Haciendo referencia al marco empirico de la monografia, se pueden relacionar las
investigaciones encontradas de diversas maneras, por ejemplo el estrés producido en las
familias con integrantes con autismo, en el dltimo tiempo se ha demostrado de manera
indiscutible que muchas familias con hijos con autismo presentan niveles de estrés cronico,
significativamente superiores a los que presentan las familias con hijos con otras
discapacidades (Martinez Marin & Bilpao Leon, 2008), habla de que estos padres viven en
un duelo constante, incluso méas agonico que el de un duelo (muerte de un ser querido), esto
se suma a los mitos del trastorno que aun las mimas familias y profesionales que trabajan

con estas personas mantienen,

Por ello se expondran a continuacién los factores protectores que afectan el
desarrollo autonomo en los nifios y nifias con TEA, es decir todas aquellos factores que
ayudan a que la persona con TEA pueda desenvolverse de manera mas independiente y esto

ayude a mejorar el estrés familiar.
Factores protectores

Uno de los factores que destaco mayoritariamente en el &mbito escolar y que aporta
con gran ayuda a los nifios con TEA, es el método TEACH (abreviacion en inglés de
Tratamiento y Educacion de Nifios con Autismo y Problemas de Comunicacion asociados)
(V11 Jornada de innovacion educativa, 2008).Y tiene como objetivo preparar a las personas
con autismo a trabajar de manera efectiva en sala de clases, en el hogar o donde sea

necesario.

Los programas escolares que de él se derivan ofrecen una formacion
individualizada, enfatizado en las habilidades adecuadas para cada edad y nivel evolutivo

de cada alumno, en un ambiente de aprendizaje estructurado.

Para todas las edades el énfasis se pone en las habilidades de comunicacion,

socializacion, y en fomentar la independencia y preparacion para la vida adulta.
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Apartados importantes y elaboracion de los materiales:
1- Ensefianza estructurada:

Estructura fisica: se refiere a la manera de organizar las diferentes zonas de la sala, para
que el nifio con TEA entienda donde se realizan las distintas actividades y donde estan los

objetos.

Se debe establecer limites fisicos y visuales claros, con imégenes (por ejemplo; en el
comedor no se trabaja, pero se debe poner una foto de una persona comiendo para que sepa

y entienda que es el comedor).
Se debe minimizar las distracciones fisicas y auditivas.

Desarrollar zonas fisicas que sean especificas a diferentes funciones: areas de grupo,

de recreo, de transicion y entorno laboral. (Ejemplo figura 1)

Ejemplo figura 1: (V11 Jornada de innovacion educativa, 2008).

Rutinas | ‘
v A T
e Ordenadores Trabajo'mdividual

horarios ]

Almuerzo

Trabajo 1 a 1

Zopa de juego

En la imagen se demuestra como deberia estar ubicada una sala de clases para el
optimo trabajo de los nifios y nifias con TEA.
Cada alumno debe contar con su horario de trabajo, y a partir de las capacidades

cognitivas del alumno se deben utilizar fotos reales, para el reforzamiento.
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Sistema de trabajo: los materiales a utilizar se deben ubicar en un lugar comodo
para el nifio y donde el mismo pueda tomarlos, para comenzar con el trabajo. Para la
realizacion de las tareas o trabajos se deben emplear diferentes maneras de ubicacion fisica

para que el nifio con TEA comprenda en queé sentido realizara las tareas o sera evaluado.

Ejemplo: figura 2

y para evaluar las actividades.

O
D H Posicién cara a cara para la comunicacién
O

Posicion sesgada, que combina la
Clg supervisién de la tarea y mirar al alumno.

Posicion mas distanciada, para facilitar la
@ autonomia pero pudiendo intervenir.
O

2- Actividades secuenciadas visualmente

La organizacion visual favorece la informacidn de lo que se espera exactamente de su

tarea, asi como del comienzo y finalizacion.
3- ensefianza uno a uno

Se utiliza principalmente para evaluar las habilidad, trabajar con objetos de
comunicacion e interaccion con los otros nifios, trabajar el desarrollo de las habilidades y
capacidades y el trabajo autdnomo. El adulto debe posicionarse de manera adecuada segun

el objeto del trabajo (figura 2).
4- comunicacion expresiva

Es importante realizar registro y reconocer datos (evaluar como se comunica, donde,

con quien y porque), es importante establecer objetivos de la comunicacidn expresiva a
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través de diferentes formas de comunicacion. En las personas con TEA la comunicacion es
mas instrumental que social, por lo que hay que fomentar los comportamientos

comunicativos.
5- El juego

“El trabajo es un juego, el juego es un trabajo” (frase del modelo TEACCH) se debe ser
motivador con los alumnos, se les debe ensefiar a jugar solos, para que mas tarde puedan
jugar en comun, muchas personas con TEA prefieren el trabajo estructurado antes que el
juego, por ello al principio hay que hacer que el jugo se parezca al trabajo, que tenga

estructura y definir cuando se acaba.

El método TEACCH ha tomado fuerza en los Gltimos afios ya que ofrece un abanico de
posibilidades de trabajo en donde ademas se potencia el desarrollo de la autonomia y las
habilidades autonomas, promoviéndolas de manera progresiva ya que cada actividad se
realiza con un objetivo claro y todo esta especificamente estructurado para que se puedan

cumplir.
Otros métodos utilizados para poder promover las conductas autonomas de estos nifios son:
El trabajo estructurado en la sala de clases o en el hogar.

Cuando los nifios llegan al colegio, a cualquier edad, se puede notar que ain no son

capaces de sefialar, a no ser que se les haya ensefiado eficazmente con anterioridad.

Como se puede observar en los nifios normales, la accion de sefialar aparece a los
once meses, a la misma edad en que es establecida la piza digital, los nifios con autismo no
adquieren este tipo de comportamientos por lo que como se menciond se debe inculcar con

anterioridad.

Se considera irrelevante en la practica actual, (Charman 1998), la conducta de
sefialar ofrece al nifio un sin fin de posibilidades. En una primera etapa, antes de saber
sefialar a los objetos distantes, es de gran ayuda para el nifio centrar su mirada en diversos
objetos sencillos, tocar sefialando objetos o fotos de objetos, dibujos, por lo que se logra

mayor independencia por parte de la gente.
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La pregunta es si se puede provocar una expresion similar, aunque sea pequefa en la
comunicacion intencionada cuando se ensefia explicitamente la conducta de sefialar a los
nifios con TEA, esto es posible “siempre y cuando la ensefianza tenga como especial
cuidado al significado” mas que el crear otra conducta estereotipada en los nifios, En la
medida en se da prioridad a la ensefianza de componentes pragmaticos, se es capaz de
producir lenguaje funcional en el 65% de los nifios de entre seis y once afios (cuando se
define el lenguaje funcional al menos por el uso de algunas frases espontaneas de dos

palabras).

Resumiendo este método de trabajo, se propone que los nifios con TEA
experimenten por si mismos lo que los otros nifios, incluso a una edad mas temprana,
experimentan de manera natural. Los nifios con autismo no pueden lograrlo de manera
independiente, a no ser que se les ensefie de una manera explicita intensificando y
repitiendo sus experiencias hasta que comience a repetirlas y aprovechar los beneficios

sociales y comunicativos y a ser conscientes de ellos.

“En un principio no se sabia si se llegaria a tener éxito con nifios de 2 -3 afos, pero
los resultados del programa de intervencion muestran que los seis nifios que formaron el
primer grupo, han logrado ser mas comunicativos, algunos han adquirido sonidos
funcionales e incluso palabras y frases, todos han aprendido a sefialar de manera
funcional (incluso un nifio que cuando se empezo no habia logrado separar el dedo indice),
y ninguno ha pasado por la etapa de retroceso tipica de los tres afios; esto por si solo

Jjustifica la intervencion”. (Riviere & Martos, 1998).

Lo mencionado con anterioridad son las principales formas de poder trabajar con
nifios con este trastorno, los cuales se pueden implementar tanto en la sala de clases como
en el hogar, aca se debe hacer referencia que el trabajo conjunto con los padres y los
educadores es fundamental ya que se comparten las técnicas a desarrollar para poder
mantener las conductas adaptativas y asi lograr avances en el desarrollo de la autonomia,
por otro lado se debe tener en cuenta, que el considerar a estos nifios como entes
independientes con capacidades propias es algo que esta sesgado por los padres, lo que

afecta de manera negativa, y no permite que se puedan desarrollar estas habilidades.
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Frente a las manifestaciones de los sintomas del espectro autista es altamente
necesario plantear la entrega de apoyos y capacitar a los padres brindandoles informacién
suficiente de las necesidades de sus hijos, con un enfoque positivo, los padre al desemperiar
este rol de apoyo activo en los procesos de aprendizaje comienzan a recuperar un estado de
tranquilidad y lograr mirar con mejores expectativas el futuro de sus hijos (Ministerio de

sanidad y politica social, 2010).

Y finalmente el factor principal que aporta con el desarrollo autbnomo del espectro
autista es el diagndstico temprano. Esto seguido de una estimulacion acorde a las
necesidades de cada nifio son lo principal para poder tener un 6ptimo desarrollo de las

capacidades autbnomas.

Para ello en el hogar al igual que en la escuela se debe mantener un ambiente
estructurado con imagenes para gue los nifios vayan entendiendo a partir de la imitacion lo
que se debe ir realizando de manera progresiva a medida de que se vayan desarrollando

algunas habilidades poder continuar con otras.

Ejemplo de metodologia en el hogar:

WBRRLA LLgy, \p\R LAS My Moy JABON

3

pGAR LAS /\7'4 ?\?\AR LA LL4

(Ministerio de sanidad y politica social, 2010)

Factores de Riesgo
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En cuanto a los factores que afectan de manera negativa o factores de riesgo en el
desarrollo auténomo de los nifios y nifias con el trastorno del espectro autista,
principalmente se encuentra el estrés de los padres el cual provoca una crisis tanto familiar
como personal.

Tener un hijo es uno de los acontecimientos vitales mas importantes para un ser
humano. Los vinculos afectivos entre padres e hijos, asi como las emociones que se ponen
en juego, son normalmente intensos. Una hija o un hijo es siempre fuente de ilusiones y
miedos. El hecho de que ser padres sea algo habitual no significa que sea facil, y cuando el
hijo tiene alguna dificultad grave todo puede resultar especialmente dificil (Paniagua,
1999).

Es muy posible que en el trastorno del espectro autista, los primeros signos pasen
inadvertidos aunque, posteriormente, se suelan recordar (Frith, 2004). Se debe saber en que
fijarse. Es altamente complicado saber qué despierta las primeras sospechas en la familia.
Normalmente la preocupacion se vuelve apremiante tras la acumulacion de observaciones
breves, cada una de ellas aparentemente insignificante, o en el momento de ser
escolarizados al presentar conductas extrafias en el jardin o centro educativo, también se
confunden con trastornos del lenguaje u otros tipos de discapacidades como sordera, esto
aporta con el diagndstico tardio.

Por lo general los padres y las familias, durante un largo tiempo no se permiten ver
lo evidente, va a resultar muy costoso superar esa ceguera, y se hace necesaria la
intervencion de algun especialista que los ayude aceptar que el nifio o nifia no se desarrolla

de manera normal.
Reacciones de los padres (Martinez Marin & Bilpao Ledn, 2008)

Aceptar y comprender que se tiene un hijo con algun tipo de discapacidad es un
proceso que va mas alla del mero conocimiento del hecho. Como cualquier suceso
doloroso, la asimilacion de esta situacion dura un tiempo e incluso en algunos casos no

llega a completarse nunca.
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Cuando los padres reciben el primer diagndstico, y conocen la noticia de que su hijo
tiene una discapacidad, entran en un estado de crisis e inmovilizacion, de shock y de
bloqueo, debido a la grave e inesperada noticia. En el caso del autismo, como en otras
muchas discapacidades, los padres no estan preparados para escuchar que su hijo, padece
un trastorno que no tiene cura. Es una fase de descreimiento y sorpresa, como ver el mundo
desde fuera y que eso no les esté pasando a ellos. El efecto de esta fase sobre las familias

seria leve si desde los primeros indicios se les apoyase y ayudase a identificar el trastorno.

Cuando se comunica gue un hijo tiene un trastorno autista, es frecuente que los
padres nieguen la evidencia, no acepten la realidad y busquen otras opiniones, otros
diagndsticos. Intentan minimizar el problema, pensar que con el tiempo se pasara, que se
trata s6lo de un retraso madurativo llegan a pensar que el nifio solamente es excesivamente
tranquilo. Es en este periodo donde se debe poner mayor atencion ya que antes de aceptar el
trastorno como algo que es, las personas tratan de encubrirlos con otros trastornos menos
“terribles” o negandose de lleno la posibilidad de que su hijo presente autismo, dejandolo
estancado sin recibir ningun tipo de estimulacion temprana, lo que a largo plazo provocara
mayores complicaciones, por la dependencia que se creara en el nifio o nifia y retrasando la

busqueda de intervenciones eficaces.

Cabe destacar que estas son las etapas mas delicadas para las familias que deben
aceptar tener un miembro con un tipo de discapacidad, ya que si no se realiza una correcta
intervencion en el futuro se puedan desarrollar conductas desadaptadas de los nifios como
las conductas auto-lesivas o las conductas dafiinas hacia otras personas, un incorrecto

desarrollo sexual, etc.

Otro factor de riesgo que destaca en el desarrollo de las habilidades autbnomas, son
las creencias que tienen los padres de que estos nifios y nifias son invalidos, es decir tener
conductas extremadamente sobreprotectoras con estos nifios (no dejar que se bafien solos,
no permitir que coman solos, miedo a que se caigan por la torpeza motora que presentan,
etc.) (Cabezas & Fonseca, 2007).

A partir de toda la revisién bibliografica y la experiencia surgida en la préactica

profesional del presente afio, la opinidn de la autora de la monografia, es que en primer
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lugar siempre se debe tener en cuenta que el nifio o nifia es la prioridad, se pudo notar que
existe una gran relacion entre salud mental de los padres o cuidadores y el 6ptimo
desarrollo de los nifios, lo que actiia como factor de riesgo, ya que, se encuentran
preocupados por ellos mismos, mas que por la educacion de sus hijos, esto se pudo
observar en todos los nifios que asisten a la Escuela Gran Bretafia, no solo en los alumnos
con trastorno del espectro autista, se hace necesaria mayor cantidad de talleres
experienciales y motivacionales para que los padres puedan aceptar el trastorno que cada
uno de sus hijos presenta sin caer en una depresion o paralizacion, y descuidar el desarrollo
de las capacidades autbnomas que tiene sus hijos. Por otro lado también se hace necesario
un cambio de conducta por parte de la sociedad, si bien, se estan implementando leyes y
decretos sobre la educacion inclusiva en Escuela Basica Comun, se puede notar un déficit
en este sentido y no siempre son bien integrados tomando en cuenta las completas
necesidades de los nifios, ya que, la dicacidad no se trata solamente de la falta de

capacidades sino que de reforzar las capacidades que estos nifios y nifias presentan.

Y finalmente se hace presente la ignorancia de la gente y la fuerza que toman los
mitos antes esta deficiencia social, ya que aun las personas tienen miedo de los alumnos
con necesidades educativas especiales, y provocan un rechazo social que de alguna manera
u otras es un factor gatillante en el estrés en padre con hijos discapacitados o con
necesidades educativas especiales, ain se puede observar un desarrollo social deficitario en
cuanto a la aceptacién de las capacidades de las demas personas, y como sociedad falta
mucho camino por recorrer, refiriéndose a esto a una igualdad de oportunidades educativas

para todos.

Como futuros lineamentos investigativos se recomienda poder implementar en el
ambito de la psicologia la psicoterapia diferencial, en donde las personas que trabajan en el
area de la salud mental puedan tener mayor acceso a los nifios con necesidades educativas
especiales, no solamente en contexto de evaluacion, sino como una instancia de desarrollo

personal tanto para el nifio, nifia 0 joven, como para el psicologo tratante.

Otro lineamiento que seria altamente interesante, poder realizar un estudio donde se
hable de la percepcion de discapacidad que tienen los propios alumnos, dejandolos como
informantes claves y entender como entienden y perciben ellos el tema de la dicacidad
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(fisica, intelectual entre otros diversos trastornos), los cuadros depresivos que puedan
presentar o las frustraciones que derivan de etas discapacidad para luego poder implementar
un proyecto de intervencion, con el fin de poder elaborar el duelo, que ellos sienten al sentir

que su propio cuerpo no los acompania.

Y como ultimo lineamiento investigativo se recomienda realizar un estudio dirigio
al alumnado que esté siendo atendido en los programas de intervencion educativos (PIE) o
en proyectos de integracion, y asi conocer el punto de vista de los alumnos sobre la
integracion que estan recibiendo, si se sienten codmodos o si estan siendo realmente
integrados o reciben algun tipo de rechazo por parte de los compafieros, por tener

necesidades educativas especiales.

Las limitaciones que se encontraron durante la realizacion de la presente monografia
fueron principalmente la falta de conceptos asociados con el desarrollo autébnomo, o
desarrollo de la autonomia progresiva por lo cual se tuvieron que relacionar los conceptos a
partir de lo encontrado por separado, el exceso de informacion sobre autismo y sus cuadros
clinicos no era directamente proporcional con la informacion encontrada en diferentes
libros, papers y articulos sobre desarrollo o autonomia, y desarrollo de la autonomia, por lo

que se tuvo gue indagar en ambos conceptos por separado y luego hacer la relacion.

Otra limitacion que se considera importante es la falta de intervencion realizada
desde el &rea de psicoterapia en el tema de la educacién diferencial, es decir que no
enfocarse solo en las evaluaciones de caracter psicométrico o cognitivo, sino que también
poder realizar intervenciones de caracter terapéutico con los nifios, nifias y jovenes, que
asisten las escuelas especiales, ya que en muchos casos se prefiere trabajar con la familia

que con el nifio, dejandolo de lado y olvidandose de su lado emocional.

Y finalmente pero la mas importante fue la falta e investigaciones previas que
existian sobre el tema, es decir autores que hayan relacionado los conceptos de desarrollo

de la autonomia o autonomia progresiva en nifios con el trastorno del espectro autista.
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Implicancias cientifico éticas

El tema de la monografia se relaciona con el codigo de ética profesional ya que, esta
enfocada en el respeto de los derechos humanos y la dignidad de las personas en el articulo
1 del cddigo de ética de psicologos, se habla del respeto por los derechos humanos y la
dignidad de las personas, el psicélogo tiene como deber comprometerse a respetar y adherir
a los principios establecidos en la Declaracion Universal de Derechos Humanos. En
particular, respetar la dignidad y el valor de todas las personas. Una de las implicancias que
se critican y que se mencionan sobre la integracion y aceptacion de personas con
discapacidad en la discusion de la presente monografia es la falta de reconocimiento de la
sociedad por los derechos y diferencias entre los nifios, nifias y jovenes, en general se
juzgan mucho las leyes de inclusion y de igualdad, pero principalmente se debe establecer
un cambio interno para poder llegar a un cambio general de la sociedad. Por otro lado
dentro de este articulo (articulo 1) se menciona que se debe atender a las personas como
entes de diversidad y autonomia. Asi mismo, respetar las diferencias individuales,
culturales, de género, etnia, religion, ideologia, orientacién sexual, condicion
socioecondmica, u otras, lo cual se relaciona en gran mediad con el objetivo general de la
monografia que es poder identificar los factores que facilitan o dificultan el desarrollo de

las personas con discapacidad en este caso Trastorno del Espectro Autista.

Por otro lado el tema de la préctica profesional y las implicancias cientifico éticas
que se observaron al realizar la monografia, es la denla integracién de las personas el
articulo 4 de la integridad habla que el psicélogo debe guiarse por principios de probidad,
honestidad, justicia y respeto por los otros en su ejercicio profesional. Sebe debe tener en
cuenta el contexto de cada personas las creencias, necesidades y limitaciones de las de
estas, de este modo el psicologo debera evitar que las personas se sienta menospreciadas y
gue se vean envueltas en un sistema que los acoge para su correcto desarrollo personal y
social. Lo que se relaciona directamente con las leyes de inclusion que se estan
implementando en el ultimo tiempo, donde aun falta mucho por avanzar ya que ain se ve a
las personas como iguales sin hacer distincion en las formas que tienen cada uno para

aprender, o necesidades y limitaciones, lo que busca en gran parte esta monografia es poder
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exponer cuales son las formas que se podrian abordar para que las personas puedan tener un

Optimo desarrollo tanto en la escolaridad, en el hogar y en la sociedad en general.

Y finalmente con la presente monografia se busca aportar en general con el correcto
desarrollo profesional de un psicélogo que tiene como deber aportar a la sociedad con
conocimiento y en pro del bienestar de las personas, y poder contribuir con la verdadera
integracién en la sociedad de las personas que presentan diferentes capacidades y
necesidades especiales de educacion y comprension.
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’ ! Maladapta-
Estadio  (Crisispsico- | soacone  Modalidades |V0%° cionesy
(edad) social significati- psicosociales [PS1€0” Malignida-
vas sociales i
Distorsion
AN Confianza vs. Coger v dar en Esperanza,  |sensorial v
£{0-1) mfante desconfianza i respuesta fe Desvaneci-
miento
m2-3) sl B Mantenery  [Voluntad, [[opulsividad
bebé bl e dejar ir determinacion ”
v duda Compulsion
I (3-6) Iniciativa vs. Familia Ir mas alla Proposito, Crueldad y
prescolar culpa jugar coraje Inhibicion
IV (7-12) Laboriosidad |Vecindario |Complefar Virtuosidad
Sscobat VS. v Hacer cosas  |Competencia |Unilateral y
inferioridad  |escuela juntos Inercia
Identidad ¢ Ser uno
V(12-180  |yoica 5 mismo. Fidelidad, Fanatismo y
mas) vs. confusion ke Compartir ser |lealtad Repudio
; roles :
adolescencia |de roles Uno Mismo
. R Perderse y Promiscuidad
gl el sl e R g
mismo en otro Exclusividad
VI(20's  [Generabilidad Hogar. Lograrser  (Cuidado |Sobrextension

tardios a Vs. Companeros (Cuidar de v Rechazo
50’s) adulto  |autoabsorcion |de trabajo
medio
Ser, a través
VII (50°...) [Integridad vs. |Los humanos de haber sido. Sabiduria Presuncion y
adulto viejo  |desesperacion o los “mios” |Enfrentar el no Desesperanza
ser

I.D.E.A. (INVENTARIO DE ESPECTRO AUTISTA)
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Instrucciones: El inventario I.D.E.A. tiene el objetivo de evaluar doce dimensiones
caracteristicas de personas con espectro autista y/o con trastornos profundos del desarrollo.
Presenta cuatro niveles caracteristicos de estas personas en cada una de esas dimensiones.
Cada uno de esos niveles tiene asignada una puntuacion par (8, 6, 4 6 2 puntos),
reservandose las puntaciones impares, para aquellos casos que se sitian entre dos de las
puntuaciones pares.

Asi, por ejemplo, si la puntuacion 8, en la dimension de trastorno cualitativo de la
relacién, implica ausencia completa de relaciones y vinculos con adultos, y la puntuacién 6
la existencia de vinculos establecidos con adultos en nifios que son, sin embargo, incapaces
de relacionarse con iguales, la puntuacion 7 define a una persona con severo aislamiento,
pero que ofrece algun indicio débil o inseguro de vinculo con algun adulto.

Para aplicar el inventario I.D.E.A. es necesario un conocimiento clinico,
terapéutico, educativo o familiar suficiente de la persona que presenta espectro autista. El
inventario no se ha construido con el objetivo de ayudar al diagnostico diferencial del
autismo (aunque pueda ser un dato mas a tener en cuenta en ese diagnostico), sino de
valorar la severidad y profundidad de los rasgos autistas que presenta una persona, con
independencia de cual sea su diagndstico diferencial.

El inventario I.D.E.A. puede tener tres utilidades principales:
e Establecer inicialmente, en el proceso diagndstico, la severidad de los rasgos
autistas que presenta la persona (es decir, su nivel de espectro autista en las diferentes

dimensiones).

e Ayudar a formular estrategias de tratamiento de las dimensiones, en funcién de las
puntuaciones en ellas (como se sugiere en estos articulos).

e Someter a prueba los cambios a medio y largo plazo que se producen por efecto
del tratamiento, valorando asi su eficacia y las posibilidades de cambio de las personas con
E.A.

Caracteristicamente, las puntuaciones en torno a los 24 puntos son propias de los
cuadros de trastorno de Asperger, y las que se sitlan en torno a 50 de los cuadros de

trastorno de Kanner con buena evolucion.

Las doce dimensiones de la escala pueden ordenarse en cuatro grandes escalas:
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e Escala de Trastorno del desarrollo social (dimensiones 1, 2 y 3).

e Escala de Trastorno de la comunicacion y el lenguaje (dimensiones 4, 5y 6).
¢ Escala de Trastorno de la anticipacion y flexibilidad (dimensiones 7, 8 y 9).
e Escala de Trastorno de la simbolizacion (dimensiones 10, 11y 12).

La suma de las puntuaciones de las tres dimensiones de cada escala proporciona una

valoracion del nivel de trastorno en dicha escala.

De este modo, el inventario I.D.E.A. proporciona:
Una puntuacién global de nivel de espectro autista (de 0 a 96).
Cuatro puntuaciones en las cuatro Escalas de:

e Trastorno del desarrollo social.

e Trastorno de la comunicacion y lenguaje.

e Trastorno de la anticipacion y flexibilidad.

e Trastorno de la simbolizacion.

e Estas puntuaciones varian de 0 a 24 puntos cada una, puesto que cada una de ellas
estan definidas por la suma de las tres dimensiones de cada escala.

12 puntuaciones (que varian de 0 a 8 cada una) que corresponden a las dimensiones

evaluadas.

El cuadro siguiente puede emplearse para sintetizar las puntuaciones de la persona

evaluada:

Dimensidon

1. Trastorno de la relacion social

2. Trastorno de referencia conjunta

3. Trastorno intersubjetivo y mentalista.

Social

4. Trastorno de las funciones comunicativas
5. Trastorno del lenguaje expresivo
6. Trastorno del lenguaje receptivo

Comunicacion y lenguaje

7. Trastorno de la anticipacién
8. Trastorno de la flexibilidad

Puntuacion Escala

(1+2+3)

(4+5+6)
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9. Trastorno del sentido de la actividad
Anticipacion/Flexibilidad
10. Trastorno de la ficciéon

11. Trastorno de la imitacion
12. Trastorno de la suspension

Simbolizacion
Puntuacién total en espectro autista:

Dimension
1. Relaciones sociales.

Aislamiento completo. No apego a personas especificas.
No relacién con adultos o iguales.

Incapacidad de relacion. Vinculo con adultos. No relacién
con iguales.

Relaciones infrecuentes, inducidas, externas con iguales.
Las relaciones més como respuesta que a iniciativa propia.

Motivacién de relacién con iguales, pero falta de relaciones
por dificultad para comprender sutilezas sociales y escasa
empatia. Conciencia de soledad.

No hay trastorno cualitativo de la relacion.

2. Capacidades de referencia conjunta.

Ausencia completa de acciones conjuntas o interés por las

8
otras personas y sus acciones.

Acciones conjuntas simples, sin miradas “significativas” de
referencia conjunta.

(7+8+9)

(10+11+12)

Puntuacion
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Empleo de miradas de referencia conjunta en situaciones
dirigidas, pero no abiertas.

Pautas establecidas de atencion y accion conjunta, pero no
de preocupacion conjunta.

No hay trastorno cualitativo de las capacidades de referencia
conjunta.

3. Capacidades intersubjetivas y mentalistas.

Ausencia de pautas de expresion emocional correlativa (i.e.
Intersubjetividad primaria). Falta de interés por las personas.

Respuestas intersubjetivas primarias, pero ningun indicio de
que se vive al otro como “sujeto”.

Indicios de intersubjetividad secundaria, sin atribucion
explicita de estados mentales. No se resuelven tareas de T.M.

Conciencia explicita de que las otras personas tienen mente, que
se manifiesta en la solucion de la tarea de TM de primer orden.
En situaciones reales, el mentalismo es lento, simple y limitado.

No hay trastorno cualitativo de capacidades intersubjetivas y
mentalistas.

4. Funciones comunicativas.

Ausencia de comunicacion (relacion intencionada, intencional
y significante) y de conductas instrumentales con personas.

Conductas instrumentales con personas para lograr cambios
en el mundo fisico (i.e. para “pedir”), sin otras pautas de
comunicacion.

Conductas comunicativas para pedir (cambiar el mundo fisico)
pero no para compartir experiencia o cambiar el mundo mental.

Conducta comunicativas de declarar, comentar, etc., con
escasas “cualificaciones subjetivas de la experiencia” y

declaraciones sobre el mundo interno.

No hay trastorno cualitativo de las funciones comunicativas.
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5. Lenguaje expresivo

Mutismo total o funcional. Puede haber verbalizaciones
que no son propiamente linguisticas.

Lenguaje compuesto de palabras sueltas o ecolalias.
No hay creacion formal de sintagmas y oraciones.

Lenguaje oracional. Hay oraciones que no son ecolalicas,
pero que no configuran discurso o conversacion.

Discurso y conversacion, con limitaciones de adaptacion
flexible en las conversaciones y de seleccion de temas
relevantes. Frecuentemente hay anomalias prosodicas.

No hay trastorno cualitativo del lenguaje expresivo.
6. Lenguaje receptivo.

“Sordera central”. Tendencia a ignorar el lenguaje. No hay
respuesta a 6rdenes, llamadas o indicaciones.

Asociacion de enunciados verbales con conductas propias,
sin indicios de que nos enunciados se asimilen a un codigo.

Comprensioén (literal y poco flexible) de enunciados, con
alguna clase de andlisis estructurales. No se comprende
discurso.

Se comprende discurso y conversacion, pero se diferencia
con gran dificultad el significado literal del intencional.

No hay trastorno cualitativo de las capacidades de comprension.
7. Anticipacion.

Adherencia inflexible a estimulos que se repiten de forma
idéntica (por ej.,peliculas de video). Resistencia intensa a
cambios. Falta de conductas anticipatorias.

Conductas anticipatorias simples en rutinas cotidianas. Con
frecuencia, oposicién a cambios y empeoramiento en situaciones
que implican cambios.

Incorporadas estructuras temporales amplias (por ej. “curso” vs
“vacaciones”). Puede haber reacciones catastroficas ante cambios
no previstos.



Alguna capacidad de regular el propio ambiente y de manejar los

cambios. Se prefiere un orden claro y un ambiente predictible.
No hay trastorno cualitativo de capacidades de anticipacion.

8. Flexibilidad.

Predominan las estereotipias motoras simples.
Predominan los rituales simples. Resistencia a cambios nimios.

Rituales complejos. Apego excesivo a objetos. Preguntas
obsesivas.

Contenidos obsesivos y limitados de pensamiento. Intereses
poco funcionales y flexibles. Rigido perfeccionismo.

No hay trastorno cualitativo de la flexibilidad.

9. Sentido de la actividad.

Predominio masivo de conductas sin meta. Ineccesibilidad a
consignas externas que dirijan la actividad.

Solo se realizan actividades funcionales breves con consignas
externas. Cuando no las hay, se pasa al nivel anterior.

Actividades auténomas de ciclo largo, que no se viven como
partes de proyectos coherentes, y cuya motivacién es externa.

Actividades complejas de ciclo muy largo, cuya meta se conoce
y desea, pero sin una estructura jerarquica de previsiones
biogréficas en que se inserten.

No hay trastorno cualitativo del sentido de la actividad.

10. Ficcién e imaginacion.

Ausencia completa de juego funcional o simbdlico y de otras
competencias de ficcion.

Juegos funcionales poco flexibles, poco espontaneos y de
contenidos limitados.

Juego simbodlico, en general poco espontaneo y obsesivo.
dificultades importantes para diferenciar ficcion y realidad.

Capacidades complejas de ficcion, que se emplean como
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recursos de aislamiento. Ficciones poco flexibles.

No hay trastorno de competencias de ficcién e imaginacion.
11. Imitacion.

Ausencia completa de conductas de imitacion.

Imitaciones motoras simples, evocadas. No espontaneas.
Imitacién espontanea esporadica, poco versatil e intersubjetiva.
Imitacion establecida. Ausencia de “modelos internos”

No hay trastorno de las capacidades de imitacion.

12. Suspensién (capacidad de crear significantes).

No se suspenden pre-acciones para crear gestos comunicativos.
Comunicacién ausente o por gestos instrumentales con personas.

No se suspenden acciones instrumentales para crear simbolos
enactivos. No hay juego funcional.

No se suspenden propiedades reales de cosas o situaciones para
crear ficciones y juegos de ficcion.

No se dejen en suspenso representaciones para crear o
comprender metéforas o para comprender que los estados

mentales no se corresponden necesariamente con las situaciones.

No hay trastorno cualitativo de las capacidades de suspension.
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ESCUELA ROMPE MI SILENCIO
ASPAUT MAIPU

“

. CHAT
Cuestionario para deteccion de riesgo de autismo a los 18 meses
Autores: Baron - Cohen et al.

Seccion A: Preguntar al Padre / Madre.

[1.- ; Disfruta su hijo al ser mecido, saltar en sus rodillas, etc?

[2.- ; Se interesa su hijo por otros nifios?

3.- ; Le gusta a su hijo subirse a los sitios, como a lo alto de
escaleras?

4.- ;, Disfruta su hijo jugando al cuct — tras/escondite?

5.- { SIMULA alguna vez su hijo, por ejemplo, servir una taza de té
usando una tetera y una taza de juguete, o simula otras cosas?

6.- ;, Utiliza alguna vez su hijo el dedo indice para sefialar, para PEDIR
algo?

7.- ; Usa alguna vez su hijo el dedo indice para sefialar, para indicar
interés por algo?

8.- ; Sabe su hijo jugar adecuadamente con juguetes pequefios (por ej.
coches o bloques), y no sélo llevarselos a la boca, manosearlos o
tirarlos?

9.- ; Alguna vez su hijo le ha llevado objetos para MOSTRARLE
algo?

| el

Seccion B: Observacion del Médico Pediatra

I.- , Ha establecido el nifio contacto ocular con Ud. durante la
observacion?

IL.- Consiga la atencion del nifio, entonces sefiale un objeto interesante
en la habitacion y diga: “;OH mira! jHay un (nombre del juguete)”
Observe la cara del nifio. ;Mira ¢l nifio lo que Ud. esta sefialando?

[I1.- Consiga la atencion del nifio, entonces dele una tetera y una taza
de juguete y diga ; Puedes servir una taza de t¢?”

IV.- Diga al nifio “; Donde esté la luz?”. Sefiala el nifio con su dedo
indice a la luz.

V.- ;Sabe el nifio construir una torre de bloques?, Si es asi. (Cuantos?
(mamero de bloques........ )
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II.

III.

IV.

INFORME PSICOLOGICO

IDENTIFICACION:

NOMBRE:

FECHA DE NACIMIENTO:
EDAD:

FECHA EVALUACION:
MOTIVO DE LA EVALUACION:

FECHA DE PROXIMA REEVALUACION:

ANTECEDENTES RELEVANTES:

OBSERVACIONES DURANTE EL EXAMEN:

PROCEDIMIENTOS E INSTRUMENTOS DE EVALUACION:

Escala de Desarrollo Social de Vineland
Entrevista con ...
Observacion Clinica
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V. RESULTADOS DE LA EVALUACION

1. Funcionamiento Social:

a) Analisis Cuantitativo:

Edad de Desarrollo:
Edad Cronoldgica:
Coeficiente de Desarrollo:

Rango Intelectual: Estimado en Discapacidad Intelectual...

b) Anadlisis Cualitativo:

2. Areas de Habilidades Adaptativas:

a) COMUNICACION:
e Fortalezas:
e Debilidades:

b) AUTOCUIDADO:
e Fortalezas:
e Debilidades:

c) VIDA HOGARENA:
e Fortalezas:
e Debilidades:

d) HABILIDADES SOCIALES:
e Fortalezas:
e Debilidades:

e) PARTICIPACION Y ROLES SOCIALES



VI

VII.

Fortalezas
Debilidades

USO COMUNITARIO:
Fortalezas:
Debilidades:

AUTODIRECCION:
Fortalezas:
Debilidades:

SALUD Y SEGURIDAD:
Fortalezas:
Debilidades:

FUNCIONAMIENTO ACADEMICO / FUNCIONALES:
Fortalezas:
Debilidades:

USO DEL TIEMPO LIBRE
Fortalezas:
Debilidades:

TRABAJO / VOCACIONAL:
Fortalezas:
Debilidades:

CONSIDERACIONES PSICOLOGICAS Y EMOCIONALES:

CONSIDERACIONES AMBIENTALES:
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VIIL

IX.

SINTESIS DIAGNOSTICA:

SUGERENCIAS:

o Continuar Educacién en Escuela Especial.
o Reevaluacién Intelectual y de Habilidades Adaptativas en
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