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MI HIJO TIENE CONDICION DEL
ESPECTRO AUTISTA ;QUE ES?

Cuando llega un diagnéstico a la familia es normal que haya un cimulo de sentimientos ante
la noticia, algunos pueden sentir tristeza, otros no lo aceptan, hay quienes sienten coraje e
impotencia porque creen ser culpables de la Condicién. Todas las familias pasan a su manera,
por un duelo. Muchos padres sienten que pierden a su hijo cuando escuchan el diagnéstico:
AUTISMO O ASPERGER. Una vez que se recibe ese diagnéstico, independientemente de su
sentir ayuda recordar que no son los Unicos en ese andar, que hay familias a su alrededor que
pueden ser compafieros de viaje.

“Lloré mucho, me sentia culpable...”
-mama de Jesus.

Para la American Psychological Association (APA), “la condicién del espectro autista es un
trastorno del neurodesarrollo que aparece dentro de los primeros tres afios de la vida y que
incluye retos en las areas de interaccién social y en la comunicacién” (APA, 1994)

Podriamos definirlo también como un conjunto de caracteristicas y habilidades que dan al
sujeto otra forma de concebir el mundo en el que se encuentra inmerso, es una forma o condi-
cién de vida alterna en la cual existen dificultades para relacionarse con la sociedad, conflictos
para expresarse y comunicarse, es procesar de otra manera lainformacién que viene del exteri-
or lo que provoca que muchas de las situaciones no sean comprendidas como son dando como
resultado una dificultad para incluirse por si mismos.

“Una condicién diferente de vida, que dia a dia trabajamos para que mejore.”
- mama de Alejandro.
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CARACTERISTICAS

- Comunicacion y lenguaje:

La persona no ha hablado o hablé y dejé de hacerlo entre el afio y medio y dos afios de edad; en
otros casos aparece tarde el lenguaje, toma la mano del adulto y lo lleva a lo que él quiere, sin
mirarle ni hablarle; repite lo que escucha; se le dificulta hablar en primera persona; es incapaz
de modular su tono de voz. El lenguaje es un medio de comunicacién mas no de interaccién.
Entender y darles significado a las bromas y los dobles sentidos es dificil. Su comprensién del
lenguaje se da de manera literal. Se interesa por temas especificos como marcas de autos, los
dinosaurios, peliculas, etc.

« Habilidades sociales:

Aislamiento, pareciera que no le interesa relacionarse con los demas; prefiere estar solo. En
algunos puede haber intencién de acercarse pero dificultad para integrarse. Comprender las
reglas sociales, respetar turnos o compartir sus pertenencias suele ser dificil para ellos.

- Intereses y Procesos de pensamiento:

Dificultad para realizar juegos simbélicos y en la comprensién de situaciones con analogias.
Muestran interés por cuestiones particulares. Se les dificulta compartir lo que les gusta con
otra persona.

« Integracion sensorial:

Alteracién en la percepcién y decodificacién de la informacién que reciben a través de los sen-
tidos. Algunas personas necesitan estar en movimiento y pueden presentar aleteos, brincos al
emocionarse. Otras tienen poca tolerancia a ruidos especificos.

“No es una discapacidad o enfermedad, sino una manera diferente en que Sofi procesa la
informacién.” -mama de Ana Soffa.
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; QUE CAUSA ESTA CONDICION?

Se piensa que una variedad de factores son los causantes del autismo. Los estudios recientes
sugieren que un elemento genético, posiblemente una predisposicién, estd involucrado en
causar el autismo muy temprano en el crecimiento intrauterino del nifio. El factor genético se
observa en familias donde hay mas de un hijo o familiar con autismo. Para otros, las causas
pueden incluir factores infecciosos, neurolégicos, metabélicos y ambientales. Sin embargo;
cientificamente alin no se ha encontrado la causa de que aparezca esta condicién, los cientifi-
cos siguen trabajando en las diversas teorfas para encontrar el origen.

Algunas familias buscan encontrar algin estudio médico que les diga cudl es la causa y les
confirme el diagnéstico, pero la realidad es que hasta ahora no se ha encontrado que por
medio de electroencefalogramas, TAC, resonancia magnética nuclear o algun otro analisis se
muestre un resultado evidente de la presencia de la Condicién.

Debido a que no hay evidencia cientifica concluyente de la existencia de una conexién entre el
autismo y las vacunas, el Programa Nacional de Vacunacién (NIP) de los Centros para el Con-
trol y Prevencién de Enfermedades (CDC), conjuntamente con la American Psychological Asso-
ciation (AAP) y la Academia Americana de Médicos de Familia, sugieren que los padres sigan el
calendario recomendado de inmunizacién para los nifios, que es publicado todos los afios
(MMWR 1998; Halsey y colegas 2001).

05
CEA ORIENTACION PARA FAMILIAS



SENALES TEMPRANAS

En la actualidad la incidencia de la Condicién de Espectro Autista (CEA) es 1 de cada 160 nifios
a nivel mundial, segtiin la OMS (http://www.who.int/mediacentre/factsheets/autism-spec-
trum-disorders/es/), y en México es de 1 cada 115 nifios, hasta el afio 2016 (Speaks, 2016).

Segun los estudios epidemiolégicos realizados en los tltimos 50 afios, la prevalencia mundial
de estos trastornos parece estar aumentando, en Estados Unidos la prevalencia es de 1 de cada
68 (Centro para el Control y la Prevencién de Enfermedades). Hay muchas explicaciones
posibles para este aparente incremento de la prevalencia, entre ellas una mayor claridad en
saber cuales son los sintomas, la ampliacién de los criterios diagndsticos, mejores herramien-
tas diagnésticas y mejor comunicacion.

“Al afio 10 meses hacia berrinches, se aislaba, no queria jugar con nadie.” -mama de Leonardo

La informacién acumulada durante los Gltimos 10 afios comprueba que la intervencién tem-
prana especifica, personalizada para el nifio y su familia, conduce a una mejoria en el pronésti-
co de la mayoria de los nifios con CEA. Es decir, entre mas pronto los padres se den cuenta de
las sefiales (pequefios o grandes desfases en el desarrollo) busquen la informacién pertinente
y permitan que el nifio reciba el tratamiento indicado, se veran mayores avances en él.Lo mas
recomendado para detectar estas sefiales es ser muy observadores y contar con informacién
sobre el desarrollo normal del nifio, en todas las areas de su desarrollo y monitorear las mismas
conforme va creciendo cronolégicamente.

“No hablaba a los 2 afios, le molestaban ciertos ruidos.” -mama de Fatima
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DETECCION TEMPRANA

Un estudio realizado en Querétaro en el afio 2005 y en el cual participaron 19 familias de nifios
con la Condicién de Espectro Autista arroja que los sintomas aparecieron de forma temprana
para algunos de éstos nifios, antes de los 12 meses, pero hubo quienes presentaron sintomas
de la condicién de forma tardia, entre los 25y 30 meses.

Algunas sefiales que se presentan en la etapa temprana, algunas incluso desde los 9 meses de
edad, son las siguientes:

- La habilidad de un nifio de voltear hacia donde el adulto sefiala y no lo hace.

- Sefialar las cosas que llaman su interés, buscando que el adulto observe lo mismo.
- No atiende a su nombre cuando le llaman, como si no escuchara.

« Poco o nulo contacto visual.

« Extrema pasividad.

- Pocas interacciones verbales.

- Lento desarrollo del lenguaje o ausencia del mismo. Esta es una de las caracteristicas por la
que muchos padres acuden a un especialista.

- Llanto, miedo, ansiedad, etc., ante situaciones inesperadas.

- Alinear juguetes u objetos (Ponerlos en fila).

- Uso inusual de juguetes (girarlos, tirarlos, alinearlos, etc.)

- Movimientos extrafos o repetitivos.

“Nos llamaba la atencién que era un nifio muy quieto y callado en comparacién con otros nifios
de su edad, lo observamos desde los 2 afios pero pensdbamos que era normal” -mama de Carlo
Matias.

Cuanto mas temprano se detecten las sefiales, mas pronto se obtiene un diagnéstico y mas
pronto se puede iniciar con el tratamiento indicado, obteniendo mejores resultados en com-
paracion de un diagnéstico tardio.

“Antes de los 2 afios alineaba cosas, tenia obsesiones por cosas, lloraba sin motivo y constante-
mente queria hacer lo mismo.” -mama de Diego Azael
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;COMO SE LLEGO A ESTE DIAGNOSTICO?

Lo recomendable para poder llegar a un diagnéstico certero es acudir en primera instancia con
un neurdlogo pediatra, quien hard las primeras observaciones y realizara los estudios perti-
nentes para ver lo que sucede a nivel cerebral, cuando no se detecta alguna irreqularidad
presente en los estudios neuroldgicos, el neuropediatra canalizard a la familia con un especial-
ista, quien necesita contar con conocimiento y experiencia en el trabajo con personas con
Condicién del Espectro Autista. Este especialista observara los comportamientos que presenta
la personay recabara datos importantes del desarrollo en entrevista con los padres, para poder
llegar al diagnéstico correcto.

ESTUDIOS COMPLEMENTARIOS

Lo recomendable para poder llegar a un diagndstico certero es acudir en primera instancia con
un neurélogo pediatra, quien hara las primeras observaciones y realizara los estudios perti-
nentes para ver lo que sucede a nivel cerebral, cuando no se detecta alguna irregularidad
presente en los estudios neuroldgicos, el neuropediatra canalizard a la familia con un especial-
ista, quien necesita contar con conocimiento y experiencia en el trabajo con personas con
Condicién del Espectro Autista. Este especialista observara los comportamientos que presenta
la personay recabara datos importantes del desarrollo en entrevista con los padres, para poder
llegar al diagnéstico correcto.

ESTUDIOS MEDICOS
- Potenciales evocados auditivos con prueba audio métrica
Para descartar hipoacusia, por aquello que no atiende cuando le llaman.

« Electroencefalograma
Para identificar sindromes epilépticos que pueden producir cuadros conductuales y cognitivos
que comprometen el lenguaje y la comunicacién.
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« Consulta genética clinica

Es esencial ya que el reconocimiento de un fenotipo especifico permitird el estudio y el ase-
soramiento genético adecuado. Se hace con la finalidad de descartar otro diagndstico cuyas
caracteristicas podrian ser compartidas dentro del diagnéstico de CEA.

« Resonancia magnética de cerebro
Se hace para detectar posibles malformaciones cerebrales que pueden presentar origen
genético.

INSTRUMENTOS PARA EVALUACION DEL DESARROLLO

La evaluacién del desarrollo es un proceso a través del cual obtenemos informacién del nifio con
el objetivo de tomar decisiones para generar las estrategias de intervencién adecuadas. Nos
permite por una parte entender las competencias del nifio y su contexto y por otra parte disefiar
los programas de intervencién que ayudaran al nifio y su familia a desarrollar su potencial.

La evaluacién se centrara en las areas afectadas y en las mejor desarrolladas, o sea en los
puntos fuertes y débiles del nifio, la familia y el contexto, para de este modo planificar la inter-
vencién de manera individualizada. La evaluacién no esta Unicamente dirigida al diagnéstico,
sino que éste es un proceso dentro de la evaluacién. (Bafién, 2009)

Es fundamental entender la importancia de ver la evaluacién y el desarrollo de los planes de
intervencién como un proceso continuo. Este proceso esta comprometido a estar vinculado a la
planificacién de los objetivos de intervencién tanto del nifio como de la familia. Integrar la
evaluacién y diagndstico con la planificacién de la intervencién ofrece la oportunidad de elevar
la calidad y la profesionalidad de la atencién en la atencién temprana.
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INSTRUMENTOS PARA LA EVALUACION DEL DESARROLLO

[ INVENTARIO DE DESARROLLO INVENTARIO DE DESARROLLO BATELLE (BDI)
: ) La prueba proporciona informacién sobre los puntos fuertes y débiles en diversas areas
T del desarrollo del nifio, para facilitar la elaboracién de programas de intervencién individ-

TTICR ualizados.
P A {: ?L’ Esta compuesto por 341 items divididos en las siguientes areas: Personas/Social, Adapti-
; : r‘ Sl va, Motora (Motricidad Gruesay Motricidad Fina), Comunicacién (Receptiva y Expresiva) y
. ile *g;_j;{;ﬁ' Cognitiva.

= b

LA PRUEBA DE EVALUACION DEL DESARROLLO INFANTIL (EDI)
Es una herramienta de tamizaje disefiada y validada en México para la deteccién tempra-
na de problemas del neuro-desarrollo en menores de 5 afios de edad.

relacién a su edad, para identificar la presencia de las conductas correspondientes a 14
etapas del desarrollo que van desde el nacimiento hasta los cinco afios de edad.

¢ Jallabiadusd GUIA PORTAGE
| ¥ Educacion Preescolar > " > . . o .
Evalia las conductas que el nifio esta aprendiendo y proporciona técnicas sugeridas para

ensefiar otras conductas.
Mide cinco areas del desarrollo infantil (socializacién, lenguaje, autoayuda, cognicién y
desarrollo motriz). Contiene 578 fichas relativas a las cinco &reas del desarrollo mas una

seccién sobre cémo estimular al bebé. Cada ficha indica al area de desarrollo que evalua,
la edad de aplicaciodn, el objetivo a conseguir y la descripcion detallada de las actividades.

CALENDARIO DEL DESARROLLO INFANTIL DE MARGARITA RAMOS Y JORGE RAMOS
Permite planear programas educativos mas adecuados y realizar evaluaciones con
mayor apego a la edad cronolégica de cada nifio. El calendario contiene la informacién

precisa del desarrollo infantil en edades desde el nacimiento hasta los 7 afios de edad.
Las 5 areas incluidas son: Cognoscitiva, Linguistica, socio emocional, adaptativa y fisica,
organizadas en 14 segmentos de edad.
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INSTRUMENTOS PARA EVALUACION DE LA CONDICION DEL ESPECTRO AUTISTA

A continuacién mostramos algunos instrumentos que tienen la finalidad de detectar carac-
teristicas en posibles casos de CEA. Algunos pueden ser aplicados por padres de familiay
otros tienen que ser realizados exclusivamente por especialistas.

PRUEBAS PARA EVALUAR CARACTERISTICAS DE CEA

Es un cuestionario para determinar posibles casos de nifios con autismo en la exploracién
CHAT evolutiva rutinaria de los 18 meses por parte de Médicos Pediatras, Médicos Generales (MG)

y Diplomados Universitarios de Enfermerfa (DUE).

Es el cuestionario CHAT modificado, su finalidad es también la deteccién de sintomas
M-CHAT relacionados con la Condicién del Espectro Autista., dividido en 2 etapas que responden los

padres para evaluar el riesgo de Condicion del Espectro Autista

Su disefio se basa en los criterios del DSM-IV, minimiza elementos subjetivos y obtiene la

informacién de forma directa a través de los familiares. Puede dar falsos positivos, pero no
ADI-R falsos negativos. Compuesta por Manual de Aplicacién y Hoja de Respuestas. Esta integrada

por 93 preguntas, de las cuales 42 se utilizan para la codificacién y diagnéstico, y 51 se

utilizan desde el punto de vista informativo.

Tiene el objetivo de evaluar doce dimensiones caracteristicas de personas con espectro

IDEA
autista y/o con trastornos profundos del desarrollo.

Es una escala de calificacién de 15 elementos que evalta los movimientos del cuerpo, la
adaptacién al cambio, la respuesta auditiva, la comunicacién verbal y la relacién con las
CARS personas. Un examinador calificado utiliza la observacién directa de un nifio para identificar
un diagnéstico de autismo y determinar la gravedad de los sintomas. La evaluacién de CARS
normalmente toma de 5 a 10 minutos.
Consta de una evaluacién semi-estructurada de aplicacién individual de 4 médulos requiere
edad de desarrollo mayor a los 2 afios. El material y las actividades proveen contextos en los
ADOS que se evallian las interacciones sociales, la comunicacidn, entre otras conductas relevantes
para el diagndstico del Trastorno del desarrollo. Se puede aplicar a nifios no verbales y

verbales. Incluye puntos de corte para el diagnéstico de Trastorno del Espectro Autista.
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;EXISTE MEDICAMENTO PARA
TRATAR LA CONDICION?

Este apartado no esta hecho con la finalidad de hablar de un medicamento que pueda “curar”
la Condicién del Espectro Autista, ya que como lo hemos mencionado anteriormente, no es una
enfermedad, sino una condicién que dura toda la vida.

Un paso importante dentro del proceso de diagndstico es una evaluacién neurolégica, en ésta
el especialista realizara los estudios pertinentes, a su vez recetara algin medicamento si él lo
considera necesario.

A menudo se usan medicamentos para tratar problemas del comportamiento, como la
agresién, comportamiento autodestructivo y pataletas graves, que impiden que alguien con
CEA funcione mas eficazmente en el hogar o en la escuela. Los medicamentos que se usan son
aquellos que han sido desarrollados para tratar sintomas similares en otros trastornos.

Muchos de estos medicamentos se recetan como de “uso no indicado”. Esto significa que no
han sido aprobados oficialmente por la Administracién de Alimentos y Medicamentos (FDA,
por sus siglas en inglés), para su uso en nifios. Sin embargo, el médico receta de todas formas
los medicamentos si considera que son adecuados para el nifio/a. Se requiere de mas investi-
gacién para garantizar que estos medicamentos sean tanto eficaces como seguros cuando se
los usa en el tratamiento de nifios y adolescentes.

Un nifio/a con CEA puede no responder a los medicamentos de la misma forma que los nifios
neurotipicos. Por lo tanto, el nifio/a debe observarse de cerca mientras toma los medicamen-
tos. Es importante que los padres trabajen con un médico que tenga experiencia en nifios con
ésta condicién. El médico recetard la dosis mas baja posible que sea eficaz.
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Los padres deben preguntar a los médicos acerca de los efectos secundarios que puedan tener
los medicamentos y llevar un registro de cémo responde el nifio/a a ellos. (My child Without
Limits, 2017)

Algunos de los medicamentos mas comunes que son recetados son:

» Antipsicéticos: Risperidona (nombre comercial: Risperdal®)

Aripiprazol (nombre comercial: Abilify®)

Los medicamentos antipsicéticos han sido usados para tratar problemas graves del com-
portamiento. En 2002, se presentaron los resultados del estudio sobre los efectos de la
Risperidona, el cual tuvo ocho semanas de duracién, mostré que la risperidona fue eficazy
bien tolerada para el tratamiento de problemas graves del comportamiento en nifios con
autismo, aun asi se requieren estudios mas prolongados para determinar los efectos
secundarios a largo plazo.

- Inhibidores de la recaptacién de serotonina, o ISRS, por su sigla en inglés, (antidepre-
sivos): Prozac®, Sarafem®, Celexa® y Cipramil®

El tratamiento con estos medicamentos ha probado ser eficaz en la disminucién del com-
portamiento repetitivo y de ritual, y ha ayudado a mejorar el contacto visual y social

« Estimulantes y otros medicamentos para la hiperactividad: Ritalin®, Adderall® y
Tenex®

Estos medicamentos pueden disminuir la impulsividad y la hiperactividad, especialmente
en nifios mas funcionales. (Effective health care program, 2014)

Estos medicamentos mencionados son los mas frecuentes como adicionales al tratamiento
de la persona con CEA, existen otros que son recetados con menor frecuencia.
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; COMO APOYO A MI HIJO?

Una vez que su hijo ha recibido un diagnéstico por un profesional, hay muchas cosas que se
pueden hacer para que calidad de vida sea la adecuada.

Es importante tomar en cuenta la edad y las habilidades con las que cuenta, de ahi lo indicado
es partir hacia el tipo de atencién que le beneficiaria para que incrementen sus habilidades.

Durante los primeros afios la estimulacién es fundamental para el desarrollo de las &reas que
estan afectadas dentro de la condicién; darles una atencién psicoeducativa es la clave para
que se logren cumplir muchos objetivos.

De acuerdo con la experiencia que ha tenido ARENA podemos recomendar lo siguiente:

Programa grupal con
objetivos especificos
individualizados

Ambiente Trabajo en equipo

estructurado Familia-terapeutas

ESTIMULACION POR AREAS DE DESARROLLO
En ARENA, buscamos trabajar con nuestros alumnos estimulando sus areas de desarrollo con
técnicas y programas que tienen como objetivo incrementar sus habilidades.

e Terapiadelenguaje e Terapiaocupacional. e Modificaciénde e Trabajo de estimulacion
e PECS e Manejo conductual. conducta temprana (nifios
e TEACCH e TEACCH pequefios).
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ESCUELAS ESPECIALES Y DE EDUCACION REGULAR

Muchas veces los padres de familia entran en dilema consigo mismos por no saber si lo ideal
para su hijo (a) es inscribirlo en una escuela de educacién especial o en una escuela de edu-
cacion regular. Lo cierto es que todos tienen derecho a recibir una educacién, por lo que es
importante que se preparen para lograrlo.

Es importante mencionar que para dar este paso, es necesario contar con profesionales, los
cuales llevan el proceso de evaluacién y diagnéstico ya que si no conocemos las areas de opor-
tunidad de la persona, la inclusién podria no ser exitosa.

Conforme ARENA ha ido trabajando, se ha encontrado con la siguiente experiencia. Existen
casos que al momento de evaluar habilidades se decide recomendarle al padre de familia que
lo ideal serfa integrar en una escuela de educacién especial y sea ahi donde se desarrollen las
areasy se prepare para desarrollar sus habilidades y mejorar su calidad de vida.

En otros casos, se opta por integrarlos un tiempo en una escuela especial con el objetivo de
preparar al alumno con los prerrequisitos necesarios, es decir; desarrollar habilidades de
comunicacién, sequimiento de normas sociales, adquisicion de conceptos académicos basicos
y fomentar la independencia. Una vez que el alumno se dota de habilidades suficientes el
siguiente paso es la inclusién educativa.

Prerrequisitos para la inclusion en escuela regular de un alumno con Condicion del
Espectro Autista

 Que logre comunicar sus necesidades, ya sea mediante el lenguaje verbal o a través de un
sistema alternativo. Es indispensable que el nifio sepa expresar si algo le molesta, si llega a
sentirse mal, necesidad para ir al bafio, que algo le gusta o disgusta, que responda cuando se
le hace alglin cuestionamiento, de esta manera conforme vaya sintiendo confianza, su lengua-
je ird mejorando y su comunicacién serpa mas efectiva.

- Repertorios basicos. Si el nifio cuenta con una capacidad de atencién eficiente accedera con
mas facilidad a los conceptos tanto académicos como de la vida diaria. Al momento de seguir
instrucciones e imite acciones ird adaptando un comportamiento mdas adecuado para su edad.
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- Presencia de control de esfinteres. Parte del desarrollo del nifio, es la capacidad de controlar
sus esfinteres; para que se dé, es importante que el nifio logre comprender su alrededor, contar
con repertorios basicos y de comunicacién para que exprese de alguna manera cuando tenga
la necesidad de ir al bafio. Una vez que en casa lo haya logrado sera mas sencillo para él inte-
grarse con seguridad con sus compafieros.

- Independencia para trasladarse por las instalaciones del plantel educativo. Ser auténomo
es parte del proceso evolutivo de las personas, como familia es indispensable que se le dé la
oportunidad y sobre todo la confianza de que puede hacer las cosas con la menor ayuda
posible hasta lograr que sea capaz de no requerirla. Cuando llegan a una escuela, es impor-
tante que el alumno sepa ubicarse, reconocer su salén, hacia qué direccién estan los bafios, si
necesita ir a enfermeria a quien llamar, etc. Recordemos que en algunas ocasiones habra algui-
en que pueda apoyarlo por lo que tendra que valerse por sus propios medios.

= Que permanezca sentado tiempos considerables. Cuando un nifio logra mantener su
atencién en las actividades que se le pide, por ende su tiempo de espera es mayor y puede per-
manecer tranquilo mientras trabaja.

= Control en su comportamiento. En casa es vital que trabaje con la manera en que la persona
responde a los estimulos en distintas situaciones siguiendo las recomendaciones de los profe-
sionales, el nifio tendra que ir aprendiendo a controlar sus emociones. Los berrinches pueden
darse por diferentes razones, algunas veces son por la dificultad que tienen para comunicarse,
cuestiones de alguna alteracién sensorial, o por una dificultad para comprender lo que esta
sucediendo a su alrededor. Es por eso que importa mucho conocer al nifio y saber cudl es la
razén por la que se desencadend la rabieta. Conforme vayan trabajandolo, iran disminuyendo.

= Que haya adquirido conceptos académicos basicos. Los nifios con Condicién del Espectro
Autista aprenden de manera particular, es decir; su canal principal para adquirir conceptos es
de manera visual. Por lo que aprovechar estimulos visuales donde estén los conceptos basicos
seran de mucha utilidad para generar conocimiento en ellos, ademas es importante asociar lo
que ven con lo que tocan.

Tanto el trabajo terapéutico como el trabajo en casa ird dando la pauta para saber en qué
momento se puede dar una inclusién educativa; es importante ir de la mano con los profesio-
nales ya que es un paso muy importante en la vida de la persona con esta Condicién.
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LA FAMILIA

Cuando en la familia hay un integrante con diagnéstico de CEA es importante que todos conoz-
can de qué se trata. Lo ideal es explicar cuales son las dificultades que se pueden presentar,
cuales son las habilidades con las que cuenta y todo lo que puede lograr hacer y aprender.
Pedirles que se informen, que busquen alternativas para ser parte del trabajo diario.

Hacerles ver que aunque tengan una opinién en particular sobre el comportamiento de la per-
sona con CEA, al final los que deciden qué es lo mas conveniente para él o ella son ustedes, sus
padres.

Ensefiarles qué hacer en momentos de crisis o situaciones complicadas.

Darse tiempo para hacer cosas de su interés, disfrutar momentos en pareja, pasar un tiempo
con los demas hijos. No seran los papas mas malos del mundo si en alglin momento deciden
realizar algunas actividades a solas.

Si tienen mas hijos, haganlos parte del equipo. Que conozcan la condicién de su hermano (a)
sin embargo; esto no quiere decir que ellos dejaran de hacer sus cosas. Es importante aprender
a respetarse y convivir sanamente en familia. Conforme vayan creciendo es la cantidad de
informacién que recibirdn sobre la condicién de su hermano (a).

Busquen actividades que puedan compartir con su hermano (a) pero también permitirles a
ellos realizar actividades sin su hermano (a).

Es importante aprender a ser pacientes, habrd cosas que no podran compartir en algun
momento pero conforme vayan trabajando en equipo, con el tiempo podran hacerlas.
Darles sequridad para que no sientan pena al hablar de la condicién de su hermano (a).
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TIPS PARA LA FAMILIA

- Estructurar el ambiente de su hijo, anticiparle de manera visual y verbal los acontecimientos
proximos.

- El uso de apoyos visuales (pictogramas/iméagenes) para poder explicar y complementar la
informacién que se le da a s hijo.

« Fomentar un medio de comunicacién efectivo ya sea con lenguaje verbal o algiin método
alternativo.

- Mantener limites y reglas claras en casa y ser consistentes.

- Ser congruentes con lo que se le dice y se hace.

« Aprender a trabajar con su hijo.

« Buscar diferentes formas para dotar de herramientas a sus hijos, aprovechar diferentes situa-
ciones para poner en practica lo que ya han aprendido.

CONSEJOS DE OTROS PADRES

« “Tener fe en que todo saldra adelante, mucha paciencia en todo el proceso y sobre todo, amor
hacia su hijo”
Mama de Maria José.

« “No hay que dejar pasar el tiempo, busquen la manera de sacar a sus hijos adelante sin dejar
pasar oportunidades que se presenten para apoyar a sus hijos”
Mama de Jesus Antonio.

« “Cuando les den el diagnéstico no se queden con dudas, y pidan que les expliquen que es.
Serd mucho trabajo para verlos mejorar poco a poco pero lo lograran”
Mama de Eduardo Daniel.

- “La situacién puede mejorar, que no se dejen caer”
Mama de Nelson Santiago.
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«+ “Que se informen, que lean, que se dejen ayudar y persistentemente apoyar a su nifio, no los
dejen solos y demuestren cuanto los aman”
Mama de Angel Mauricio.

« “Que es muy importante el trabajo en casa y en conjunto con los profesionales que trabajan
con su hijo, no limitarlo y apoyarse continuamente”
Mama de Jordan.

+ “Que no se den por vencidos, busquen ayuda en diferentes instituciones”
Mama de Andrea.

« “Lleven a sus hijos a terapia”
Mama de Pablo.

« “Que tengan plena confianza en sus hijos de que van a conseguir los logros esperados”
Mama de Diego Mauricio.

« “Que es valido tener un duelo pero después levantarse y buscar la ayuda necesaria”
Mama de Edgar Jesus.

« “Que busquen atenderlo lo antes posible, entre mas chiquito mejor”
Mama de Fernando.
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ANEX0S

M

PECS
http://www.pecs-spain.com/pecs.php
http://pictoaplicaciones.com/blog/pecs-comunicacion-con-intercambio-de-imagenes/

PICTOGRAMAS
http://www.arasaac.org/

TEACCH
http://ocupatea.es/teacch-autonomia/

HABILIDADES SOCIALES Y MATERIAL EN GENERAL
http://www.orientacionandujar.es/
http://elsonidodelahierbaelcrecer.blogspot.mx/
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