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INTRODUCCION

Usted y su esposa acaban de salir.delconsultorie del psiquiatra in-
fantil. Todos dicen que el docter es muy’bueno. Junto con ustedes
también vino Luis, su segundo hije. El pediatra recomienda esta vi-
sita porque Luis es un nino“extrano”. Ados 3:anos,todavia no habla
y pasa todo el tiempo solo. Incluso.en eljardin de nifos no juega
con sus compaferosyy tiende a mantenerse aislado, por lo que los
maestros estan preocupados. Ahorael psiquiatra acaba de hacer el
diagnéstico y los'temores se'cenfirman: “Es un nifo con Trastorno
del Espectro Autista®
Muchos padres ya han tratado de todo. Otros es-
tan desesperados y no pueden ver perspectivas para

Bl pediatra
regomiepda
cstasvisitd
porqué\buis es
un ning
Fextrafip”’

el futuro; se repiten continuamente: “;Por qué yo?”.
Otros estan luchando para entender y buscan infor-
macion en Internet o con algun amigo médico. No
todo el mundo estd dispuesto a aceptar la realidad,
pues’es‘demasiado dificil. Es una peregrinacién que
los'llévara a visitar miles de especialistas, con la espe-
rafhza de encontrar a alguien que cambie el temido
diagndstico. Pero si usted esta atravesando por esto,
no se preocupe. Estas reacciones son comunes y es-
peradas, en el sentido de que la gran mayoria de las

personas las presenta al enfrentarse a un diagnostico como el Tras-
torno del Espectro Autista (TEA). Pero éste sélo es el comienzo de
un largo viaje. Este libro trata de responder las multiples preguntas

X
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INTRODUCCION

que un padre generalmente se hace cuando su hijo ha recibido un
diagnéstico de TEA. En la busqueda de respuestas, nos basamos en
la experiencia adquirida de nuestro trabajo de casi 30 afos y en el
conocimiento acumulado de la comunidad cientifica internacional,
mas alla de prejuicios y estereotipos. Somos un grupo de médicos,
psicédlogos, terapeutas del lenguaje y enfermeras que cada dia tra-
baja en estrecha colaboraciéon con hospitales pediatricos, come el
del “Nifo Jesus” de Roma, donde cada afio se llevan a

cabo alrededor de 700 nuevos diagnosticos del TEA.

Introduccion

Lngdiagr@stico
El grupo denominado «GIA» en ltalia, (Gruppo tempr@no pesmite
Integrato Autismo / Grupo Integral de Autisme) se darun trfatamiento
establecié por la necesidad de reunir a unaserie de
profesionales de diversas ramas que trabajan en,tor-
no al tema del TEA. Ese grupo GIA colabora conotros
grupos en México - y en otros lugares del. mundo - -
para tratar de encontrar y.poner aisu disposicién st condicion
conocimiento y acompanar alos padres en un camino
largo, pero no necesariamente doloroso. Como vere-
mos, es impertante obtener un diagndstico correcto lo mas pron-
to posiblé. Un diagnoéstico temprano permite dar un tratamiento
oportun@ para mejorar notablemente la evolucion de la condicién.
Este libro sedbasa en la éxperiencia del grupo «GIA» en ltalia y
ha sido adaptado y‘contextualizado en México para ofrecer a los
padres informacign/valiosa, Gtihy-actualizada sobre el TEA.

operttiino para me-
jorarafOtablemente
laévolucion de la

19y 94 oy
O </
<y N
> S0
o
A continuacié ontrard un

codigo OR scanearlo
con su celular, le daré acceso
a recursos digitales que
acompanan esta obra.
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TEA EN FAMILL%\,

ormaébs a los maestros?

. P\' erfé riéz";é(@
S
D

* Este capitulo fue escrito con la invaluable contribucion de Deny Men-
ghini, Giulia Giovagnoli y Luigi Mazzone.
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TEA EN FAMILIA

Y ahora, ;qué hago?

Cuando hay un diagndstico de TEA, hay un remolino de emocio-

Capitulo 2

nes como angustia, incredulidad, rabia, miedo, ansiedad e incer-
tidumbre que pueden atacar a los padres que enfrentan un diag-

nostico asi.

Se trata de una confusidon de pensamientos, senti-
mientos y comportamientos que reflejan la absoluta in-
capacidad de estar listos para escuchar esta noticia.

El dolor puede ser tan grande que el procesamiénto
de aceptacion se ha comparado con el procesamiento
de superacion de un luto, porque debe desarrollarse una
perspectiva futura diferente a la prevista.

La psiquiatra estadounidense Elisabeth Kibler-Ross'
describié cinco estadios en la elaboracién. del, luto que
también encontramos en el proceso de ‘aceptacion del
diagnéstico de TEA.

Cabe senalar que estos estadios solamente soniindica-
tivos del proceso y que las circunstancias yllasiactitudes in-
dividuales pueden modificar el proceso de aceptacion, con
la posibilidad de saltarse algunas etapas o de volver atras a
algunas fases que ya se habfan,superado.

=» El primer estadio se caracteriza por el rechazo del
diagnoéstico quesesmanifiestaa través de la extrema difi-
cultad™de creer loque estdpasando.

Es importante
quc losfpadtes
aprendan y
reeonozcan las
¢inco etapas
del luto, a sa-
biendas de que
esas fases son
completamente
normales y
transitorias

Durante.esté periodo;las observaciones y afirmaciones de es-
pecialistas)ymaestrosyparientes se aceptan con mucha dificultad y

a veceésise‘rechazan:

CGuando fas) dificultades parecen demasiado grandes de
afrontar, la negacién'es una estrategia casi natural y también le-

gitimada.

1 Kiibler-Ross, E. (1976, 13a ed. 2005). La morte e il moriré. Assisi: Cittadella.
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Solamente en un segundo momento sera posible analizar la si-
tuacién con mas calma y con mas disponibilidad de recursos emo-
tivos, con la finalidad de sacar las conclusiones correctas.

=» Con el paso del tiempo, el rechazo se transformasen una
rabia que representa el segundo estadio. Esta emocién se puede
dirigir hacia todas las personas cercanas, incluséial ninoque ha re-
cibido el diagnéstico.

La rabia puede aumentar con pequefios o grandes imprevistos
cotidianos, en comparacién con la vida de las.otras personas, con
la sensacion de no ser comprendidos o ayudados.

=» La negociacion representa el tercer estadieen el cual co-
munmente se pone el diagndstice en discusion y se'buscan fuen-
tes alternativas para invalidarlo:

Se suelen recordar eventos pasados ¥, nos preguntamos qué
habria sucedido si hubiéramos ido antes a un especialista o tam-
bién si hay una causa que se podriathaber evitado.

Poner en duda el diagnéstico es comprensible y frecuentemen-
te se aconseja a los padres la busqueda de otra opinién.

Sin embargo, si se considera la necesidad de iniciar lo antes
posible un.tratamiento para optimizar la eficacia de la terapia,
sefdeberia eyitar que la busqueda de la confirmacion del diag-
nostico=tleve a retrasar mucho el tratamiento terapéutico del
niRos

=¥ El.estadio sucesivo representa una verdadera tristeza, en
la cualdla’pérdida de esperanza y la desesperacion prevalecen.

Lios padrestienen todo el derecho a vivir estas emociones y ser
conscientes-de que no perjudican a nadie y de ninguna manera
afectanisu habilidad como padres, porque, aunque la tristeza es
el resultado de un evento doloroso, también permite proyectar el
presente mirando hacia el futuro.

Sin embargo, si esta fase de tristeza llegara a ser créonica e im-
pidiera una adecuada vida cotidiana, seria bueno que los padres

48
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TEA EN FAMILIA

se dirigieran a un especialista que los ayudara a encontrar el cami-
no correcto.

=>» Al final, se llega al estadio de la aceptacion. Aceptar no
quiere decir dejar de sentir dolor o rabia, sino conseguir integrar
el diagnéstico al sistema familiar, con los planes a futuro y con las
experiencias personales.

La aceptacion llega en momentos diferentes en cada uno de
los familiares, por lo que es importante tener mucha_paciencia,y
acompanarlos durante el camino. Es posible y natural que, duran-
te los cambios evolutivos, eventos no previstos 'o,las diferentes fas
ses de transicion de la familia lleven a hacer dudar‘nuevamente la
capacidad de aceptacién del diagnéstico. Lo importante es que.en
esta etapa los padres también consigan yer las habilidades del nifio,
las prospectivas de mejoramiento y no dejar-desesperar queé conel
tiempo existan instrumentos mas eficaces de ayuda.

Es importante que los.padres conozcan y sepanyreconocer es-
tos estadios, ademas de saber que son momentos,normales y, so-
bre todo, transitorios. Toda la energia estddirigida al nifio y a su
crecimientogasla,busqueda de terapias mas eficaces y al intento de
construiriuna mejor vida para.él.

Con frecuencia, la vida privada de los padres se reduce de ma-
nera progresiva: se.elimina el gimnasio, las cenas fuera, el cine, via-
jes o la lectura de un libro antes'de dormir. El tiempo es muy poco
y las"€osas que han de hacer son muchas. Nadie puede ayudar
verdaderamente y siempre estamos ocupados corriendo entre la
escuela] lalterapia y lawida catidiana. En este sentido, resulta fun-
daméntalque lospadres tengan espacios personales. A veces, esto
es difieil porque) existe,la‘'sensacion de quitarle tiempo al nifo, lo
que puede generarisentimientos de culpa. Sin embargo, dedicar
tiempo a si mismo no solamente es algo bueno para los padres,
sino también para el nifo. Tener espacios propios, aunque sean de
pocos minutos, puede mejorar el bienestar de los padres y es util
para ser mas eficaces con el menor.

49
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La sensacién de tener un soporte y ser escuchados contribuye
al bienestar de los padres. Por eso, las asociaciones de familias re-
presentan un punto valido de referencia donde la comparacion y
el apoyo reciproco son la base para compartir experiencias, preo-
cupaciones y oportunidades. Escuchar a otras persopas que viven
las mismas dificultades y angustias, pero también lasimismas espe-
ranzas y alegrias, contribuye a aliviar la percepcién de aislamiento y
de incomprension que los padres de nifios con, TEA,geheralmente
experimentan. En las asociaciones, tambiéfypueden surgir iniciativas
sociales, oportunidades de trabajo y.€ncuentros’interésantes, que
ofrecen un vinculo constructivo enyla experiencia de'los padres. De
esta manera, el tiempo personalque‘los padres.dedican.y reservan
para si mismos podra transformarse en actividades.de.apoyo y daran
una sensacion de eficaciagatransformaciéndpersonal.

Advertencia: jriesgo'de separacion!

Tener un hijo con.TEA intefsifica el estrés de ser padres, modifica
el.equilibrio familiar,invalida las rutinas cotidianas, requiere de una
considerable dedicacion y de recursos econémicos.

A veces,.todo esto enfria la relacién de pareja entre los padres y
finaliza con la'separacion o el'divorcio.

Serconsciente de que la mayoria de las familias pasan por el
desconcierto quetleva consigo el diagnéstico de TEA puede ayu-
dany apoyar‘@los padres en los momentos mas dificiles.

Algunos estudies-afirman que justamente en los momentos de
mayordificultad\os lazos entre los miembros de la familia y entre
la pareja se consolidan.

Es.importante tener en cuenta que acompanar a un hijo con
TEA durante su crecimiento es muy estresante y puede producir
momentos de conflicto o de tension familiar.

Algunas estrategias de reaccién y de respuesta al estrés pue-
den ser una ayuda valida y un apoyo para el bienestar de la familia
y la pareja.
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Ciertos ejemplos de estrategias adecuadas son la aceptacion del
diagnéstico, la busqueda de apoyo social entre los amigos y la fami-
lia, la capacidad de atribuir significados positivos a la experiencia pa-
rental, y la planeacién y organizacién de las actividades cotidianas.

Si uno de los padres consigue resolver de manera mas eficaz las
situaciones estresantes, depositar y tener la confianza en la otra

Capitulo 2

persona permite liberarse del sentido de responsabilidad y, de Sheigne pro-
esta forma, se alivia el estrés. Sin embargo, en el caso de que blemas cdime
los dos padres perciban problemas importantes para resolver parcjae
las dificultades cotidianas relacionadas con el nifio, como la como padre;
vida en pareja, seria bueno dirigirse a un equipo especializado no tema en
que pueda ayudarlos. jNo tengan miedo de pedirayuda!! pedir ayuda

TEA y pareja

Ciertos estudios con una rigurosa metodologiacientifica y con un
gran numero de participantes nos brindanidatos menos preocu-
pantes de lo,que uno se podria imaginar.

Una investigacién realizada.en Estados Unidos con mas de 70,000
familias ha demostrado que‘alrededor del 64% de nifios con TEA vive
eng¢€asa depadres casados o'que viven juntos, un porcentaje similar
respecto al de familias=con niflos con un desarrollo tipico.? En otro
estudio, losautoresinhdican queaproximadamente 36% de los padres
de nifids con TEA habia pedide la separacién o el divorcio, y era mas
comun cuande,[0s chicos.con TEA'ténian menos de 5 anos.?

2 Freedman, B.H., Kalb, L.Gs, Zablotsky, B., & Stuart, E.A. (2012). Relationship status
among parents of children with’Autism Spectrum Disorders: A population-based study.
Journal of Autism and Developmental Disorders, 42(4), 539-548. Consultado el 19 de
marzo del 2018, en http://dx.doi.org/10.1007/s10803-011-1269-y

3 Bahri, N., Sterrett, K., & Lord, C. (2023). Marital status over 28 years of parents of
individuals with autism and other developmental disabilities. Journal of Family Psycho-
logy, 37(6), 920.
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{Como decirles a los hermanos y hermanas?

Una vez recibido el diagndstico de TEA de un hijo, los padres se en-
cuentran en el dificil deber de comunicarlo a los otros hijos. ;Existe
una manera correcta de comunicarlo sin aterrorizar2’Clare, que si,
pero todo depende también de la edad que tengan los hijos. En
este caso, nos podria ayudar contar al nino unaibreve descripcidon
de la situacion, ayudandonos con un cuento 0'¢on unadistoriailts-
trada que tenga las fotos del hermano con,TEA. Con los nifios més
grandes, por el contrario, la explicacién puede ser compleja;.pue-
den ilustrarse de manera mas especificalas caractefisticas'del TEA,

como la dificultad'de aceptar.cambios o comuni-

carse, la presencia de‘comportamientos repetiti-

Encontrar un
momento ex-
clusivo para
los hermanos ¥
hermanas ayu-
da a fortalecer
cWyinculo
familigr y los
hace séntir im-
portamntes

vos, lagrestereotipias moétoras y las reacciones a
veces agresivas que pudieran manifestarse.

Otra herramienta que podria ayudar a los pa-
dres a explicany describir el trastorno seria ver,
junto con los hermanos a quienes se les quiere
explicardascondicion del hermano con TEA, vi-
deos, peliculas o dibujos animados con persona-
jes que muestren comportamientos tipicos del
nino con.TEA.

Una correcta y clara explicacion de las difi-
cultades que tiene el nino con TEA permitira a
los hermanos disminuir su ansiedad y preocupa-
cién sobre algo que les pueda parecer muy poco
comprensible. La explicacién también puede

contestar con mas certeza a las preguntas que les hacen amigos y
parientes sobretel comportamiento raro de su hermano.
En.este'sentido, es importante que cada uno se sienta libre de

preguntar, pedir consejos o consuelo, expresar cualquier emocién o
pensamiento sobre el hermano o la hermana con TEA sin sentir inco-
modidad, verglienza o juicio por parte de los padres. Ellos tendrian
que tranquilizar a los hermanos al explicar el hecho de que sentir
emociones contrastantes o negativas es absolutamente normal.
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Es comun entre los que crecen al lado de una hermana o un
hermano con TEA sentir incomodidad, verglienza, rabia, celos o
tristeza. El padre, para aliviar la posibilidad de que el hermano o
hermana se sienta culpable, también podria expresar sus emo-
ciones negativas, sin perder su papel de persona adulta y explicar
cémo las enfrenta y maneja.

Finalmente, como pasa con todos los hermanos, podria“habetr
momentos de discusion, pelea y alejamiento, pero esto'no quiere
decir que no se puedan tener relaciones cariflosas y pfofundas.

Para reforzar el vinculo entre los hermanos, les padres podrian
dar indicaciones sobre como jugar con el niflesconTEA (por ejem-
plo, encontrar una actividad o un interés en‘comun) ytambién so-=
bre como captar su atencién y comunicarse entte si.

Resulta normal que la atencion de los‘padres gsté mas dirigida
al nino que tiene TEA, aunque se recomiendasno descuidar a los
demas hermanos y dedicarles momentos especiales y exclusivos.
Los otros hijos pueden sentir celos porqueles padres no reservan
para ellos elgmismo tiempo y las mismas atenciones. Buscar mo-
mentos para ellosiayuda a reforzar la relacion y los hace sentir mas
importantes. Entonces, se.deonseja explicar a los hermanos que de
cualquierimanerala mama y el papa buscaran encontrar momen-
tos y ocasiones paradedicarles solamente a ellos, pero habra que
respetar este paetor

{Comodecirles alos abuelos, tios y amigos?

Comunicarlesia los pasientes y amigos que su hijo tiene TEA pue-
de resultar extremadamente complejo y necesario a la vez, sobre
todo cuando las emociones provocadas por un diagnéstico re-
ciente todavia son muy intensas. Resulta muy dificil prever qué
esperar de ellos, pues obviamente cada uno reaccionard de ma-
nera diferente. A veces, la reaccién puede ser de rechazo y aleja-
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miento del nifo, con disminucién de los encuentros con él, lo cual
podria causar un aumento de la ansiedad que ya de por si podria
ser elevada. Por cierto, es normal esperar una reaccién similar a la
que hayan tenido los padres, como confusion, incomodidad, rabia,
tristeza e impotencia, y que también atraviesen los cinco'estadios

de la superacién del luto antes descritos.

No tengan
miedo de
compartir con
sus amigos

y familiares
momentos de
desesperacion
y alegria y de
mostrar sus
sentimientos y
emogiengs. Si
sonfverdadétos
amigos, sabFan
entgnd€rlos y
apoyafles

Comunicar el diagndstico es Una eleceion priva-
da de la familia. No obstante, compattirlé simplifica
la situacién y facilita el apoyo por parte delcontex-
to social.

Antes del diagnosticoyoficial, muchosipadres
suelen preocuparse de lo que pedrianypensar los
familiares cuando su hijo tiene comportamientos
inapropiades. Después deaber explicado el pro-
blema, las personas suelen degjar de atribuir la cul-
pa a los padres y, por el contrario, reconocen sus
esfuerzos y admiran elcuidado con el que resuel-
ven la situacion. En cualquier caso, el diagnéstico
tendria que comunicarse con honestidad.

También podria servir proporcionar una descrip-
€idn escrita sobrelas caracteristicas del trastorno y
agregar las particularidades del nifio, subrayar sus
puntos fuertes y.debilidades, indicar actividades, co-
midas y temas preferidos.

Por lo general, después de una primera fase de
incertidumbre los amigos no se alejan, por el contra-
rio, 13s personas mas cercanas permanecen al lado de
la:familia y siguen atentos a los avances del nifo.

Lios amigos,abuelos y familiares constituyen un recurso impor-
tante para el nifo y para toda la familia: pueden tener al nifio con
ellos durante una tarde, llevar comida hecha a la casa de los padres,
hacer las compras y otras actividades que muestran su apoyo.

También seria bueno involucrarlos en las actividades del nifio,
hacerlos participes y presentes, hablar de sus propias dificultades
con ellos. Todo esto ayuda a los familiares y amigos a entrar en con-
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tacto con la vida de la familia de un niflo con TEA y comprender sus
propias necesidades (de toda la familia).

Respecto a los abuelos y los tios, se recomienda explicarles
cuidadosamente las caracteristicas del TEA y el comportamiento
que hay que tener. Se tendria que especificar, por ejemplo, que,
si el nino manifiesta rabia, tristeza o frustracion, esto no depende
de una falta de respeto o de una actitud en contra ellos, sino,‘mas
bien, la dificultad para relacionarse con los otros, lo cual es una de
las principales caracteristicas del trastorno.

Ademas, se tendria que reiterar que recibir,un_diagndstico’es
algo positivo, porque de ahora en adelante se’podra-aplicar una
terapia y el camino correcto y oportuno para_ eknino.

Cuando sea posible, es importante que los padres pidan ayuda
directamente a los abuelos; pueden acordarse ‘encuentros especi-
ficos y regulares para encontrarse con el'nietosSi los abuelos nege-
sitan entender mejor el problema/del nino, podrian ir al centro que
ha hecho el diagnéstico 0.donde se han hechoscargo. del nifio.

No tengan miedo de compartir con sus amigos y familiares
momentos de desesperacion Y. alegria,{y*de_mostrar sus senti-
mientos y emeciones. Si son amigos verdaderos, sabran enten-
derlos y ayudarlos:

Respecto a los/extranos,hay que subrayar que no es necesario
qué todosisepan’el diagndéstico y que es un-derecho propio com-
partir la informacidnsolamente con las personas mas cercanas que
puedan comprender y apoyar;

{Comoinformarles a lo§ maestros?

Contles maestros, es.necesario que se instaure una relaciéon lo mas
constructiva posibl&y.de confianza, para buscar un canal directo
de comunicacion.

Todas las observaciones de los padres y maestros tendrian que
compartirse continuamente, mediante reuniones formales y no
formales que actualicen y enfrenten la situacion del nifo.
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Cuando se comunica el diagnéstico a la escuela, seria impor-
tante subrayar que el TEA es una condicién que tiene un espectro
amplio y que su hijo tiene caracteristicas peculiares con necesida-
des especificas. Proporcionar una descripcion escrita y detallada
de las caracteristicas y necesidades principales del nifio podria re-
sultar muy util, como lo explicamos en el apartado anterior, donde
se describen los puntos débiles y fuertes, actiVidades,'ecomidas y
temas favoritos.

Ademas, también resultan muy utilesfichas dende cada sema-
na se apuntan los comportamientos negativos.y.positivos delnino,
se especifican las causas que los ocasionaron y las#eacciones que
originaron.

La comunicacion casa-es€uela'tendria que'serleimas frecuente
y detallada posible y utilizar cualquier canal de comunicacién que
padres y maestros consideren mas eficaz, sehcilloy directo: llama-
das, mensajes, correos, WhatsApp, etc.

Los maestros nunca deberian interpretar que cuando los pa-
dres dejan al nifo.en la escuela solo ellos tienen que ocuparse de
él. Al contrario, siempre tendrian que sentirse apoyados por los
padres con una_comunicacién especifica, sin ser juzgados por los
padres acerca de su trabajo.

Por-otro lado, es oportuno que los maestros delineen un pro-
yecto fermativa especifico para el nifio, de tal modo que los padres
estén mas tranquilos.

Los maestros tienen que crear expectativas realistas sobre los
objetivos que el'nino es capaz de conseguir, de tal suerte que no
se susciten degepciones, frustraciones y criticas excesivas por parte
de los padres.

Muchas veces, los maestros lamentan que los padres tengan
expectativas irreales sobre los avances del nifio, como si la escuela
pudiera curar a su hijo proporcionandoles competencias académi-
cas y habilidades sociales y de relaciones de acuerdo con su edad.
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Otra cuestién muy importante es que el nino con TEA presenta
problemas de lenguaje y comunicacion. Para que se favorezca la
comprension de lenguaje en el niflo, hay que utilizar un lenguaje
sencillo, con oraciones breves e instrucciones que tengan maximo
dos érdenes. Ademas, se aconseja no utilizar un lenguaje abstrac-
to, metaférico o inferencial.

Los mensajes comunicativos deben ser directos, concretos V.
especificar con exactitud cuales serian los puntos para‘cumplirila
solicitud. En caso de no verla cumplida, deberia,repétirse layorden
o el mensaje con las mismas palabras.

Una de las principales caracteristicas del trastorno es el inte=
rés reducido por los compaferos y lassinteracciones sociales. La
escuela es una oportunidad Unica para socializar ydos maestros
pueden crear el contexto y las ocasiones que propicienia interac-
cién en la medida de lo pesible. Pueden evitargue el nifo se aisle
0 que tenga interacciones solamente con el adulte, proponer, por
ejemplo, actividades compartidas una o does veces a la semana,
pero tambiéngpor la tarde en casa, y es conveniente que estas
actividades se realicen con etro companero. Muchos comporta-
mientosidel nifo con TEA,'como estereotipias, conductas repeti-
tivas o las reacciones exageradas a sonidos, ruidos o novedades a
Veces espantan a losotres ninos.

Los maestrositienen un papel importante en la preparaciéon de
la clasé, asi como en dar un@interpretacién adecuada de estas re-
acciones, de.manera que los otros ninos no se alejen o reaccionen
de maneraynegativa.

Ademds, serd.necesario yéafirmar que el nifio que tiene TEA
frecuentemente no puedefiltrar sus pensamientos y palabras para
que sean socialmente'aceptadas o para evitar ofender a los demas.
Por eso, a menudo hace comentarios muy directos y desagrada-
bles, hecho por el que hay que aconsejar a los otros comparieros
que intenten comprender al nifio y que no tomen el comentario
COMO una provocacion.
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Una forma de ensefarle a tener comportamientos positivos
consiste en dar atencién en el momento en el que proporcione
una respuesta adecuada a la solicitud. Esta respuesta se refuerza
positivamente mediante algo que se le dice o con pequenas grati-
ficaciones concretas.

Respecto a los comportamientos negativos que ne constituyen
necesariamente un peligro, seria bueno ignorarles; o seapevitar po-
nerles atencién para que no se refuercen.

Claro, aqui tienes una version mas sentilla, singerundies y pen-
sada para padres:

No sélo las maestras debensactuar de esta.forma,llo mejor es
que todos los companeros declase también sigan:das mismas es-
trategias. Estas estrategias,acordadas entre padres y maestros, or-
ganizadas en una lista que incluye conductas pesitivas y negati-
vas, indican cudles/deben reforzarse y cuéles'€s mejor ignorar. Es
importante que esta,forma de actuarse mantenga igual en casa
y en la escuela, para que el nino.aprenda con mayor claridad qué
comportamientos se espefamde &l.

La coherencia entrelos objetivos y las actitudes en la casay en
la escuela tendria que serun punto de referencia, de manera que
eliino puedad adquirir nuevas.competencias y reduzca los compor-
tamjentosvinadecuados. Asi, también el nifio con TEA entendera
qué €sperar y como comportarse para estabilizar rapidamente las
conductas més-adecuadas.

En.clase

En cuanto a las instrucciones especificas sobre cdmo manejar al
nifo dentro del aula, reiteramos los siguientes aspectos:

+ El nino con TEA generalmente tiene una rigidez cognitiva,
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por lo que no le gustan los cambios y las sorpresas. Prefiere

la rutina.

+ Las situaciones como la llegada de un profesor suplente o
el sonido del timbre pueden alarmarlo, por lo que deben

evitarse.

Existen estrategias Utiles que ayudan a preparar al nifo“con
TEAy reducir su ansiedad frente a los eventos diarios en la escuela:
Por ejemplo, se puede usar una tarjeta con imagenes gue mues-
tren los momentos mas importantes de la rutina. Qtra opcion‘es
avisarle con unos minutos de anticipacién antes.de que,ocurra un

cambio o una nueva actividad.

Peligros en el horizonte

Después de que se recibié un diagnéstico desTEAthay
multiples riesgos. Uno de ellos, quizas el mas importan-
te, es el aislamiento de la familia.

Las actividades sociales frecuentementeresultan di-
ficiles pof'los comportamientos que el nifio tiene. Por
ejemplo, la rigidez cognitiva Y la previsibilidad del nifio
puéden impedir@a los padres proponer unaexperiencia
nueva o cambiar devidea sobre los planes previstos du-
rante el dia.

Michas véces se renurcia a una cena fuera por el
problemagueiiene el nifo para.probar comida nuevay
frecuentanlugares desconocidos:

¥a presencia
de una red
social no sélo
alrededor del
nifo, sino de
toda la fami-
lia, es esencial
para el bienes-
tar de todos

IFas\crisis de excitacion §J0s'comportamientos agresivos cons-
tituyen’otros factores.quedlevan a los padres a no invitar amigos o

familiares a pasar tiémpo juntos en la casa.

A veces, las estereotipias motoras y las dificultades pragmaticas
del nifo pueden suscitar vergiienza o incomodidad en los padres.
A todo eso también se le puede sumar el prejuicio y la ignorancia

de los demas.
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Sin embargo, es posible combatir el aislamiento al buscar el
apoyo correcto o al encontrar algun mediador que pueda conci-
liar con las necesidades de todos.

Estd ampliamente demostrado que tener una red social que
apoye no solamente al nifio, sino a toda la familia, résultafunda-
mental para el bienestar de todos. Por eso, padres, terapeutas y
maestros deben colaborar para lograr que el‘nifio consiga ma-
nejar la frustracion relacionada a un cambioide programa, para
buscar un restaurante que el nifo perciba como familiar,dondé
pueda sentirse bien y a lo mejor comer su‘plato favorito o, para
dar a los padres los instrumentos.necesarios paraoreveninlas cri-
sis de rabia y agresividad del nife.

Los elevados niveles de ‘estrés representan_otro riesgo rela-
cionado al nacimiento de,un nifio con diagndéstico de TEA. Los
estudios cientificos hablan de'niveles«de estrés mas elevados en
padres con nifos con TEA 'en comparacién con otros padres con
nifnos con desarrollo, tipico o con otras patologias como el sin-
drome de Down o la diabetes. ;Por qué? Porque el TEA es una
condiciéon crénica que puéedesseriinvalidante, sobre todo cuando
los casos son severos.

Los padres.se preguntan continuamente qué pueden hacer
para mejoranla condiciéon.del hijo y que podran hacer en el fu-
tufo para,gafantizarle una vida mejor. Ademas, el escaso apoyo
socio*asistencial, los desafios en la escuela, la busqueda de las
terapias adecuadas y el elevado gasto econémico contribuyen a
empeorar el.@scenario.

También en estecaso lo mejor que se puede hacer es hablar-
lo con(elequipo,que se ocupa del tratamiento y de las terapias
del mifo. Se(puede buscar confort y apoyo en las asociaciones
de familiasho en los parientes, quienes pueden ayudar mucho a
formularrespuestas adecuadas ante el estrés.

Hay que ser conscientes de que las discusiones y los momen-
tos de conflicto son absolutamente normales en cada familia. Si
toda la familia se siente involucrada en el proceso de crecimien-
to del nifo con TEA, cada uno aprenderd a relacionarse con él
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adecuadamente, y a reconocer y comprender sus necesidades.
Asi podran sentirse parte de una comunidad que trabaja por un
objetivo comun.
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