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,Qué es SPEAK UP?

SPEAK UP (de sus siglas en inglés: Sistema
para la Proteccion y el Empoderamiento de Ni-
Aos con Autismo como victimas de abuso o au-
tores no intencionados) es un proyecto europeo
en el que trabajan las siguientes entidades:
Autismo Europa, EM. Regina Association, Cl-
RENEO, The National Autistic Society, Autismo
Burgos, Alpha Foundation and Progetti Sociali.

SPEAK UP pretende mejorar el conocimiento y
sensibilizacion relativos a la proteccion y el amparo
de nifios y jovenes con autismo que existe actu-
almente a nivel europeo, tanto en el caso de que
sean victimas como en el de que sean autores de
violencia de manera no intencionada, reduciendo y
preveniendo estos casos. Este objetivo implica
la publicacién de esta y otra guia sobre la
prevencion y manejo de la ira en niflos con
autismo, el desarrollo de un programa que
reduzca el riesgo de abuso en nifios y jovenes
con TEA y otros recursos informativos.

En esta guia no se mencionan cuadros legisla-
tivos especificos de esta area de trabajo, dado
que estd destinada a profesionales de toda
Europa y éstos varian segun el pais. Mas bien
debe complementar la legislacién y practicas
propias de cada pais.

SPEA

Sistema de proteccion y empoderamiento
para nifios en el espectro del autismo
como victimas de abusos

a autores no intencionados

(A quién va dirigida?

Es una ayuda para todas aquellas personas
responsables de la proteccion y el amparo de
nifos y adolescentes con TEA. Su objetivo es
complementar las politicas y procedimientos
existentes y aportar informacion que sirva de
guia en tal labor.

,Qué es autismo?

El autismo es un espectro de trastornos carac-
terizados por un déficit del desarrollo perma-
nente que afecta al modo en que ven y com-
prenden el mundo que les rodea. Puede afectar
en varios grados, pero todas las personas con
autismo tienen dificultades en la comunicacion,
interaccion e imaginacién social. Algunas tam-
bién tienen hiper o hiposensibilidad sensorial.

El término “autismo” en esta guia engloba un
rango de diagnésticos: Trastorno del Espectro
del Autismo (TEA), Sindrome de Asperger (SA),
Trastorno Generalizado del Desarrollo (TGD),
etc.

Comunicacion social

Algunas personas con TEA no hablan o

tienen un discurso limitado, mientras que

otras presentan un buen lenguaje. Aun asi
encuentran dificultades en algunos aspectos

de la comunicacion, como respetar los turnos o
hablar incesantemente de sus temas de interés
sin reconocer si la otra persona muestra interés.

La comunicacion no verbal les resulta compleja
y tanto el lenguaje corporal como las expresio-
nes faciales pueden ser dificiles de interpretar.
Suelen tomar la informacién verbal de manera
literal y por ello a veces no comprenden el sar-
casmo o las bromas.

Algunas personas con autismo repiten frases
que han escuchado o las ultimas palabras que
les dices. Esto se llama ecolalia. Estas frases
pueden provenir de cualquier contexto, persona
o programa de television.

de dla fija propulsadas

Los aviones son derondves
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Interaccion social

Otra dificultad que encuentran es la del recono-
cimiento y comprension de las emociones y
sentimientos de los demas, a menudo referida
como dificultad en la Teoria de la Mente. De-
bido a esto, algunas de estas personas pueden
parecer insensibles o frias; raras o peculiares.
Incluso puede parecer que tengan falta de em-
patia. A veces pueden tener dificultades incluso
para reconocer y entender sus propias emocio-
nes o reaccionar de manera muy diferente a la
habitual en ciertas situaciones.

Quiza no comprendan ciertas reglas implicitas
que los demas aprendemos de manera instinti-
va. Por ejemplo la distancia interpersonal o lo
que es apropiado en determinada situacion.

A muchas de estas personas les gustaria tener
amigos o pareja pero estas dificultades pueden
llevarles a actuar de manera extrana o inapro-
piada. La Teoria de la Mente emerge a una edad
temprana y es una habilidad que conservamos
durante toda la vida.
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Todas las personas con autismo, incluido el Sin-
drome de Asperger, muestran dificultades en la
Teoria de la Mente de manera consistente.

Puede suceder que prefieran pasar el tiempo
solas en lugar de buscar la compania de otros.
Algunos de estos nifios pueden no parecer
muy carinosos mientras que otros si que lo son
(incluso en exceso) aunque segun sus propias
reglas (por ejemplo cuando quieren ser carifio-
s0s, y no cuando sus padres consideran que
deberian serlo).

Imaginacion social

Predecir el mundo que les rodea, asi como el
comportamiento y las intenciones de los demas
fuera de su rutina diaria, es otra dificultad a la
que tienen que hacer frente, algo que les hace
muy vulnerables. La novedad, el cambio y las
situaciones poco familiares les resultan muy
complicadas.

Debido a estas areas de dificultad, la gente con
autismo también suele tener problemas con la

funcién ejecutiva y se centran mas en el detalle
que en la vision global, dificultando asi tareas

mentales de organizacién, orden de secuencias
o priorizar. A la hora de informar
sobre un incidente esto puede
suponer un problema.

Las dificultades con la
imaginacién social no han
de confundirse con

la falta de imaginacion

en general. Muchas de
estas personas tienen
mucha creatividad.

Alteraciones sensoriales

Existen 7 sentidos: vista, oido, tacto, gusto,
olfato, equilibrio (vestibular) y propiocepcion
(conciencia de nuestro propio cuerpo). Algunas
personas con TEA tienen alteraciones en alguno
o todos ellos y pueden ser hipo o hipersen-
sibles, lo que supone un gran impacto tanto en
ellos como en la familia.

Las alteraciones sensoriales en nifios con au-

tismo pueden manifestarse de las siguientes

maneras:

> Percepcion deficiente de la profundidad, difi-
cultando la capacidad para lanzar o coger
objetos.

> Posible torpeza.

> Mayor facilidad para percibir el detalle que la
globalidad.

> Gusto por cierto tipo de musica a un volumen
muy alto.

> Especial sensibilidad al ruido.

> Dificultad para filtrar el ruido de fondo.

> Dificultad para concentrarse.

> Pueden tener un alto umbral del dolor y no
decir 0 no darse cuenta de que se han hecho
darno.

> El contacto fisico puede resultarles desagrad-
able o incluso doloroso.

> Pueden preferir ciertos tejidos y encontrar
otros incémodos o bastos para su piel.

> Quiza solo quieran comer platos de cierto
color o cierta textura.

> Algunos puede que estén demasiado delga-
dos debido a una dieta muy limitada.

> Los lugares como los mercados pueden resul-
tar abrumadores debido a los olores.

> Pueden no reconocer las distancias interper-
sonales y acercarse demasiado a otras per-
sonas.

> Algunos pueden autolesionarse buscando la
estimulacion sensorial.

> Algunos pueden preferir habitaciones austeras
o dormir en el suelo debido a alteraciones
sensoriales.

Estas son cosas a tener en cuenta en cualquier
investigacion relacionada con la proteccion de
estas personas.

Inteligencia vs comprension social

No se puede equiparar el nivel de comprensién
social de estas personas con autismo con su
inteligencia. Muchas de ellas tienen problemas
para comprender las intenciones de los demas
y predecir las consecuencias de sus acciones a
pesar de tener una inteligencia en la media o in-
cluso por encima. De hecho, la causa tiene mas
que ver con sus dificultades con la Teoria de la
Mente que con el nivel de inteligencia.
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Esto implica que podrian llegar a ponerse en
situaciones muy peligrosas sin ser conscientes
de ello a pesar de ser inteligentes.

Muchos jévenes con autismo sélo quieren
encajar y ser como los demas, por lo que
ocultan sus problemas proyectando una imagen
de si mismos mas acorde con lo que creen
que los demas esperan de ellos, lo cual puede
ponerles en situaciones dificiles si los demas
asumen que entienden todo el contexto o ellos
lo malinterpretan.

Lo que no es el autismo

Autismo no es ni una discapacidad relacionada
con el aprendizaje, ni una condicion relacionada
con la salud mental, sin embargo, las per-
sonas con autismo pueden tener (y tienen)
problemas relativos a ambos aspectos.

Alrededor del 55% de las personas con autismo
tienen algun tipo de discapacidad del apren-
dizaje? y sobre el 66% desarrollan problemas
mentales®. Sin embargo, hay mucha gente con
autismo sin ninguna de las dos condiciones, y
por ello, a menudo no tienen acceso a ciertos
servicios. A pesar de no cumplir criterios para
beneficiarse de los servicios que recibirian en
caso de tener problemas de aprendizaje o de
salud mental, tanto ellos como sus familias
tienen necesidades no cubiertas e incluso no
reconocidas.

Este hecho puede hacer que las familias se
sientan aisladas y tengan que lidiar con su prob-
lema sin apoyo profesional. Es imperativo que
las necesidades de nifios y jévenes con autismo
sean valoradas por profesionales con un buen
conocimiento y comprension del autismo y de
su impacto en el nifio. También es crucial que
estos servicios esten coordinados de manera
que ofrezcan el mejor apoyo posible para estas
personas.
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Diagndstico

Obtener un diagnostico

de autismo puede llevar
mucho tiempo, incluso
anos, por lo tanto es po-
sible que nos encontremos
con familias que todavia no
lo tienen. Es importante en-
tender el desgaste que su-
pone esa espera para algu-
nas de ellas, sobre todo si
resulta especialmente larga.

Para algunas familias, obtener un diagnéstico
puede suponer una demora de hasta 18 meses.
Durante ese tiempo, la persona con autismo y
su familia, no solo estan carentes de tratamiento,
sino que ademas pueden encontrarse con la
incomprensién de aquellos que les rodean,

ya que ciertos sintomas del autismo, sin una
explicacion médica detras, son dificiles de
entender.

Por ejemplo, puede parecer que un nifno
es un maleducado al decir honestamente

aquello que se le pasa por la cabeza

sin contar con la reaccién del otro si
no se sabe que tiene autismo, lo que
puede derivar en que se acabe juzgando
errbneamente a sus padres.

“Obtener un diagnstico puede llevar mucho tiempo.. es importante
omprender el desqaste que puede suponer pard und familia.

Defensa y amparo
de nifios y jovenes
con autismo

¢ Qué otros aspectos han de
tenerse en cuenta en las in-
vestigaciones relacionadas
con la defensa de ninos y
adolescentes con autismo?

Teniendo en cuenta sus dificul-

tades con la comunicacién e
interaccién social, su habilidad
para comprender o informar
de posibles abusos va a verse
disminuida de un modo u otro
en funcién de su afectacion. A pesar de su nivel
de inteligencia, si su comprension social esta
afectada, su procesamiento y comprensién de
ciertas situaciones se vera indudablemente per-
judicado.

Las dificultades que encuentran a la hora de
“leer” a otras personas, y por tanto, comprender
e interpretar sus intenciones, hace que los nifios
con autismo sean especialmente vulnerables al
abuso.

La idea equivocada que suele tenerse de que
una persona con autismo que tenga un nivel in-
telectual normal o por encima de la media com-
prende mejor y por tanto sera menos vulnerable
aun los pone en mayor riesgo.

La naturaleza misma del autismo supone un
riesgo. Niveles altos de estrés y ansiedad

son comunes, asi como el comportamiento
autolesivo, el deseo de estar solos, conductas
que pueden ser vistas como desafiantes por
los otros y percibir el contacto fisico como algo
incomodo.
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Todo esto dificulta la comprensién de qué parte
del comportamiento se debe al autismo (y se
presenta de manera Unica en cada individuo) y
qué parte es un posible signo de abuso.

Algunas familias aceptan la naturaleza de sus
hijos y les permiten retraerse del mundo. ¢ Es
esto una negligencia? La rutina y una buena
estructura de sus tareas y de su tiempo permite
a muchas personas con autismo lidiar con su
mundo impredecible. Sin embargo, algunos
padres se adhieren a estas pautas que sirven
de guia a toda la familia, y otros las evitan
creyendo que lo mejor para el nifio es todo lo
contrario. ¢ Es esto abuso?

Existen numerosas terapias y tratamientos
que aseguran curar el autismo, algunas de las
cuales pueden resultar abusivas en si mismas,
pero muchos padres les dan una oportunidad
como fruto de la desesperacion, sobre todo
cuando sus explicaciones no son claras, de
manera que puede ser complicado discernir los
tratamientos utiles de los que podrian suponer
un posible abuso.

(Para mas informacién sobre terapias con evi-
dencia cientifica consultar la pagina del Insti-
tuto de Salud Carlos lll: http://lwww.isciii.es/)
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Los aspectos sensoriales pueden ser un factor
de gran importancia en el comportamiento del
nino. Por ejemplo la busqueda de autoestimu-
lacion puede deparar en conductas autolesivas.

Los nifios con autismo pueden mostrar com-
portamientos que son un gran desafio para
aquellos que han de lidiar con esas conductas,
lo que aumenta la probabilidad de que se den
intervenciones inapropiadas, desproporciona-
das o abusivas.

También pueden imitar este tipo de comporta-
mientos de otros nifios con autismo con los que
comparten el aula.

El riesgo de que los profesionales se familiaricen
demasiado con el comportamiento del niflo con
autismo va aumentando, hasta el punto de que
pueden pasar por alto ciertos aspectos o ver
nuevas conductas como una extension de las
ya observadas.

La comprension del autismo y su impacto a
nivel individual es primordial, asi como la capa-
cidad para reconocer cambios sutiles u otros
indicadores. Debemos estar abiertos a la posibi-
lidad de abuso o negligencia y preparados para
dar una respuesta adecuada en tal caso.

Desde pequefios, ensefiamos a los nifios a
obedecer a los padres y a otros adultos, aunque
sabemos que hay situaciones en las que no es
lo mas deseable. Estas situaciones ambiguas
que quedan fuera de la norma, pueden ser
terriblemente confusas para los nifios con
autismo.

Estas normas de obediencia aprendidas pueden
ponerles en situaciones de vulnerabilidad a la
hora de relacionarse con los adultos, convirtién-
dolos en blanco facil para el abuso.

Quiza algunos de ellos reconoceran aquellas
situaciones en que no deben hacer caso al
adulto, dandose cuenta de manera instintiva
de que estan en peligro, pero otros no, por lo
que es importante hablarles claramente de es-
tas excepciones y ambigiedades de manera
que aprendan a evaluar el posible riesgo por
si mismos.

También es imprescindible darles un guién o
proceso a seguir una vez que han reconocido
una situacién como peligrosa. Es necesario que
sepan qué decir o hacer para poder evitar el
peligro.

‘Existe el riesgo de quelos profesiondles se habitden dl compor tamiento
de la persond con dutismo, dumentando dsfla probablided de que pasen por
dlto otros dsuntos importantes o acben viendo ese comportamiento en

prindpio preacupdnte omo und extension de sus aracteristias.”
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Identificar
posibles signos de
abuso en niinos
con autismo

No podemos asumir que todos
los signos o indicadores se
deban al abuso o al autismo
en si. Los mejores resultados
se obtienen cuando una figura
profesional es asignada para
este propdsito de modo que
explore todas las posibilidades }
de manera exhaustiva y cui-
dadosa.

Es necesario que aquellos que

trabajen con nifios con autismo tengan infor-
macién detallada y de buena calidad, recopilada
y revisada sistemdticamente. Esto hara posible
que los cambios en la conducta sean facilmente
actualizables y reconocibles. Ademas, esta in-
formacién debe ser compartida por todas las
personas que estén en contacto con ellos para
asegurar una intervencion consistente (teniendo
siempre en cuenta los requerimientos que exige
la proteccidn de datos). Esto permitira por un
lado saber cédmo les afecta el autismo y cuéles
son los comportamientos “tipicos” del nifio,

y por otro identificar cualquier cambio en la
conducta por sutil que sea. En cualquier caso,
también puede haber otras razones que causen
cambios en la conducta y toda posibilidad ha
de ser tenida en cuenta. También es esencial
que la informacion compartida acerca del nifio
considere las distintas etapas de transicion de
su vida, desde primaria hasta que sea adulto.

Los problemas de suefio son mas que comunes
en nifios y jovenes con autismo, y como cual-
quier padre de un nifio que no puede dormir,
estas familias buscaran la forma de resolver el
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problema. Muchos padres trataran de solventar-
lo llevandose al niflo a su cama para poder con-
ciliar el suefio, pero romper este habito puede
resultar especialmente complicado en tal caso,
ya que se convierte en una rutina para el nifio
con autismo. Por otro lado, cuanto mas mayor
se hace, mas inapropiado resulta que duerma
con sus padres, y es probable que algunos te-
man ser juzgados y por tanto eviten acudir a un
profesional.

Otros chicos con autismo pueden encontrar es-
pecialmente incémoda la ropa debido a la hiper-
sensibilidad sensorial por o que sus padres les
permiten quitarsela cuando estan en casa por
esta razon, algo que resulta aceptable cuando el
nino es pequeno pero que puede no verse con
buenos ojos a medida que va creciendo.

Al igual que en el ejemplo anterior, el temor al
qué diran puede ser un obstaculo a la hora de
pedir ayuda.

Otro problema comun relacionado, que puede
influir en los padres a la hora de buscar ayuda,
es la comida. No hay que asumir que el nifno

tiene una dieta pobre solo porque la variedad

11
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de alimentos que tolera sea relativamente
limitada. A menudo los padres hacen todo lo
que esta en su mano para que coman lo mas
variado posible.

¢,Signo de abuso o autolesion?

Las conductas autolesivas siempre tienen un
proposito. Eliminarlas o sustituirlas no es tarea
facil, y es importante entender por qué la per-
sona se comporta asi y con qué fin.

Para ello, hay que estar alerta ante los cambios
conductuales e identificar las posibles razones
que los expliquen.

Al igual que en los anteriores ejemplos, no
debemos asumir que las causas de estas
conductas se deben unicamente al autismo.
Aunqgue muchas de ellas son frecuentes en per-
sonas con TEA, pueden también ser un indicio
de abuso. Por tanto, conocer en profundidad a
la persona, registrar la informacion con rigurosi-
dad y cuestionar las posibles causas de la con-
ducta, es esencial.

Es vitdl que dquelos que trdbdjn con nifios con TEA, recojtn de

mdnerd riqurosd informacion detallada sobre su conductd,y la actudicen
regularmente pard faclitar la identificedon de posibles cmbios, dsf como

und buend coordinacion entre profesiondles.
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Recabar informacion en
personas con dificultades en
la comunicacion

Es importante averiguar cémo el nifio com-
prende e interpreta el lenguaje y se comunica
con los demas. En este sentido, existe gran
variabilidad de un nifio a otro, por lo que es
necesario buscar la mejor manera de entablar
una comunicacion reciproca de manera unica y
particular en cada caso. Deberemos identificar
la mejor manera de comunicarnos con él en
funcién de las circunstancias (si esta contento,
nervioso, enfermo o en diferentes contextos
fisicos o sociales) y registrar todo aquello que
observemos, por ejemplo si presenta ecolalia'y
sabemos de donde vienen las palabras o frases
que repite.

Un niflo con autismo
que presentaba ecolalia
repetia frases de su serie
de television favorita,

en la que habfa escenas
de violencia doméstica.
Al hacetlo, sustituia

los nombres de los
personajes por los de su
propia familia, por lo que
sus cuidadores estaban
muy preocupados.
Registrar este tipo de
informacién es vital —
para tomar decisiones
acertadas.
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La capacidad para comprender la informacion
verbal, puede verse afectada en algunas per-
sonas con TEA en momentos particularmente
estresantes o situaciones que les generen an-
siedad, pero también su capacidad para comu-
nicar, lo que puede desembocar en maneras
alternativas de expresarse que resulten mas
agresivas, algo imoprtante a considerar a la
hora de hablar con ellos.

El uso de apoyos visuales es de gran ayuda,
aungue no tendran por qué ser siempre ima-
genes o simbolos, esto dependera de su nivel
de comprension. A veces simplemente el tener
ciertas cosas escritas o listas, puede ser de
gran ayuda.

Me ha pegado.

13
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Aspectos a tener en cuenta a la hora de recabar informacion en ninos con autismo:

>Deja que el nifio te guie y ve a su ritmo.

>Formula las frases y preguntas de una
manera clara, especifica y concisa.

>Refuerza lo que le estas diciendo con
apoyos visuales (PECS, simbolos, ima-
genes o palabras escritas o utiliza otras
herramientas alternativas de comuni-
cacion.)

>\e paso a paso, es importante darles
tiempo y prescindir de exigencias. La co-
municacion no es facil en ningun nivel del
espectro del autismo.

>Siempre que sea posible, es mejor que esté
presente alguien que conozca bien al nifio y
su nivel de comprension.

>Tener en cuenta siempre el entorno. Si
el nifo se encuentra en un ambiente
desconocido tendra distracciones
anadidas y/o ansiedad.

>Déjale suficiente tiempo para procesar las
preguntas o la informacion.

>No le apremies ni tengas prisa.

>No reformules la pregunta, cuando sea
necesario repitela de igual manera.

Trato
discriminatorio

El trato discriminatorio hacia
otros nifios debido a su dis-
capacidad, etnia, religién u
orientacion sexual, se esta ha-
ciendo mas patente en los Ulti-
mos anos.

“Mate crime” es un término
inglés que hace referencia al
hecho de que hay gente que
explota la vulnerabilidad de
otros haciéndose pasar por sus
amigos para aprovecharse de
ellos. Muchas personas con
autismo, anhelan desesperada-
mente intimar con otros, pero
no encuentran la forma de en-
tablar y mantener una amistad,
por lo que son especialmente
vulnerables a este hecho. Les cuesta identificar
la naturaleza de una relacion e imaginar las in-
tenciones de los demas incluso si les instan a
hacer cosas que no deberian.

Cuando los nifios van creciendo se van
haciendo mas conscientes de la vulnerabilidad
social de estos chicos con TEAy de lo
influenciables que son y es posible que algunos
quieran sacar ventaja de ello. Algo que suele
ocurrir es que las personas con autismo copien
el lenguaje y comportamiento de otros para
intentar encajar y considerarlos amigos, a pesar
de lo cual no siempre son aceptados por el
grupo o se sienten a gusto en él.

Es de suma importancia para el profesional ob-
servar estas relaciones y cuestionar aquellas
que sean poco habituales.
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El profesional debera estar siempre alerta ante
cualquier signo de bullying, discriminacion o
explotacion social y tomar medidas en cuanto
sospeche que un nifio esta siendo acosado.
Una pauta preventiva comun en los colegios es
ensefar al nifio a identificar los lugares seguros
y qué personas pueden ayudarlos.

Apoyo para el nino

Cuanto menor sea la comprensién del nifio del
abuso que ha tenido lugar, mas complejo sera
clarificar los hechos y ayudarle a lidiar con ello.

Explorar su entendimiento de lo ocurrido es
una parte importante del proceso de recabar

la informacion, algo que en ultima instancia le
ayudara a afrontarlo y a prevenirlo de cara al
futuro. Ademas, la informacién que le demos de
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cara a la proteccion y prevencion, tendra siem-
pre en cuenta sus necesidades individuales y su
condicion de TEA; de no ser asi puede que no
comprenda ciertos mensajes sutiles que pueden
ser peligrosos.

Como cualquier persona que haya experimen-
tado cualquier forma de abuso, el nifio con TEA
necesitara ayuda para afrontar esta experiencia,
pero se debera tener en cuenta el hecho de que
quiza ellos lo experimenten de una manera muy
diferente.

Al igual que para cualquier victima de abuso,
la posibilidad de que su experiencia derive en
otros problemas de salud mental es alta. El
apoyo ofrecido ha de ser apropiado en cada
caso, teniendo en cuenta sus necesidades,
dificultades en la comunicacion, comprensién
social y nivel intelectual. Esto ayudara a evitar
ciertas consecuencias, como por ejemplo que
ellos mismos se coviertan en agresores.

Deberemos dotar a estas personas con TEA

de habilidades y herramientas que les permitan
lidiar con situaciones que expongan su vulnera-
bilidad. En algunos casos sera necesario dar al
nifno un guién que contemple un amplio numero
de posibles respuestas en caso de que alguien
le diga algo o le toque de manera inapropiada.
Es imperativo que a estos jovenes y nifios
con TEA se les ensefie a protegerse y
mantenerse seguros.

Apoyo para la
familia

Tener un nifio con
autismo es duroy a
veces puede
generar aislamiento.
Muchas familias
tardan afnos
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en conseguir un diagndstico e incluso después
pueden tardar tiempo en conseguir las ayudas
necesarias para su hijo, sean financieras o

de otro tipo (como conseguir una educacion
adecuada a sus caracterisiticas).

Incluso asi siguen teniendo dificultades, por
ejemplo para seguir brindando el apoyo su-
ficiente a sus otros hijos o0 mantener a la fa-
milia unida.

El profesional no debe en ningun caso juzgar a
esa familia, y menos sin el conocimiento de to-
das las circunstancias que la rodean.

Es imprescindible que los padres reciban for-
macioén general sobre el autismo y el impacto
que tiene en su hijo y de manera mas especifica
sobre su comportamiento y sobre cémo abor-
dar el tema de la comunicacion, dotandoles de
estrategias para manejar posibles conductas
disruptivas.

Si la familia esta pidiendo apoyo, es probable
que ya haya intentado solventar su problema
sin ayuda o de alguna otra manera, por lo que el
profesional debera evitar hacer juicios de valor,
también para evitar que no pongan los medios
necesarios hasta que ya sea demasiado tarde.
Por el contrario, hay que animar a los padres a
mantener un dialogo abierto sobre sus preocu-
paciones y el futuro de su hijo. Es posible que el
temor a ser juzgados les impida hablar abierta-
mente de sus dificultades.

Para los profesores y cuidadores, es de gran
ayuda que las familias colaboren hablando del
comportamiento en el hogar y de si hay cam-
bios previstos que puedan influir en el mismo,
como una mudanza, un miembro de la familia
que se va de casa, un familiar enfermo, etc.
Todas estas cosas tienen consecuencias y es
importante tenerlas en cuenta.

Sabemos que el autismo tiene un alto

componente genético y deberemos tener esto
en cuenta a la hora de indagar en los posibles
signos de abuso o negligencias, ya que existe

la posibilidad de que los padres tengan también
dificultades en la relacion social tengan o no
ellos mismos un diagnéstico de autismo. Por
supuesto esto no se da en todos los casos,
pero deberemos considerarlo, sobre todo en lo
referente a la vinculacion afectiva y el apego.

En cualquier caso, no hay que asumir que
tendran mas problemas en este aspecto que
cualquier otra familia; muchos padres con au-
tismo hacen una labor excelente. Simplemente
hay que tener en cuenta que su estilo parental
puede ser diferente al que normalmente espe-
ramos. Debido a las dificultades para “leer” o
entender las emociones del otro, es posible que
haya habilidades o procesos que deban apren-
der sin que surjan de una manera natural.

Es importante que los padres con autismo com-
prendan que su estilo parental puede ser dis-
tinto a la la idea que normalmente tenemos de
ello, pero eso no significa que lo estén haciendo
mal. De cualquier modo, es probable que estos
padres necesiten apoyo adicional, estén diag-
nosticados o no.

"Es importante animar ¢ los padres ¢ ddlogar dbiertamente conlos
profesiondles sobre su hijo. Muchos de ellos eviten hablar de ciertos

temds por temor d serjU19ddos.”
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Recursos

Libros recomendados

VVAA (2000). Cédigo de buenas practicas para
la prevencion de la violencia y los abusos hacia
las personas con autismo. Madrid: Instituto de

Migraciones y Asuntos Sociales (IMSERSO).

Baxley, D. L. y Zendell, A.L. (2005). Edu-
cacion sobre sexualidad para nifios y ado-
lescentes con discapacidad del desarrollo:
manualde instrucciones para personas con
discapacidades del desarrollo y para los padres
de familia y cuidadores de dichas personas,
Tallahassee: Florida Developmental Disabilities
Council.

Cuesta, J.L. y Hortiguela, V. coord (2007). Senda
hacia la participacion. Calidad de vida en las
personas con trastornos del espectro autista y
sus familias. Burgos: Autismo Burgos.

Merino, M. y Garcia, R. (2009). Guia para pro-
fesores y educadores de alumnos con autismo.
Burgos: Federacion Autismo Castilla y Léon.

Martinez, M? A. y Cuesta J. L. (2012). Todo so-
bre el Autismo, Tarragona: Publicaciones Altaria.

VVAA (2014). Abuso y discapacidad intelectual.
Orientaciones para la prevencién y actuacion.
Madrid: Fundacién Carmen Pardo Valcarce.

Merino, M. y colaboradores (2014). Todo sobre

el Asperger: guia de comprensién. Tarragona:
Publicaciones Altaria.
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Recursos

Si tienes cualquier duda relacionada con
los temas expuestos en esta guia, no dudes
en acudir a los departamentos de servicios
sociales de las distintas Administraciones o
bien ponte en contacto con cualquier Aso-
ciacion de Autismo.
https://www.defensordelpueblo.es
http://www.msssi.gob.es
http://www.policia.es

http://www.cermi.es

http://aetapi.org

www.autismo.org.es
www.autismocastillayleon.com
www.autismoburgos.es

www.asperger.es

http://yoquieroalguienautismo.blogspot.com.es

http://elsonidodelahierbaelcrecer.blogspot.
com.es

http://issuu.com/psicologiaautismoburgos
http://autisminpink.net

www.fundacionorange.es
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Conoce mas acerca de Autismo Burgos:

La Asociacion Autismo Burgos es una entidad sin @nimo de lucro promovida por familiares de personas con trastor-
nos del espectro del autismo. Tiene como propdsito mejorar la calidad de vida y promover el ejercicio efectivo de los
derechos de estas personas y de sus familias en la provincia de Burgos. Proporciona a las personas con trastornos del
espectro del autismo apoyos especificos y especializados durante el ciclo vital en todos los ambitos de su vida, genera
y comparte conocimiento cientifico y promociona el asociacionismo a favor del colectivo. Fue declarada Entidad de
Utilidad Publica en 1999. Esta certificada en Calidad segiin la NORMA ISO 9001 desde 2002 en todos sus centros y
servicios. Sus cuentas son auditadas externamente.

Autismo Burgos sustenta y legitima su accion en los siguientes principios:

« Las personas con trastornos del espectro del autismo son ciudadanos de pleno derecho.

« Las personas con trastornos del espectro del autismo han de participar en la vida de su comunidad.

« Los trastornos del espectro del autismo tienen identidad propia.

« Las personas con trastornos del espectro del autismo con apoyos adecuados mejoran su calidad de vida.

« Las personas con trastornos del espectro del autismo necesitan atencion integral y especializada en todas las etapas
y ambitos de su vida.

Actualmente Autismo Burgos atiende a 180 personas con Autismo a través de sus diferentes servicios: Atencion Tem-
prana, Colegio, Centro de dia y Servicio de Atencion a personas con Autismo de Alto Funcionamiento. Ademas de los
recogidos anteriormente, cuenta con otros servicios como Viviendas, servicio de ocio, deporte y tiempo libre; el Servicio
de Valoracion y Orientacion Diagnostica y las nuevas sedes de Aranda de Duero y Medina de Pomar.

Direccion Autismo Burgos:

Calle Valdenufiez, 8

09001 Burgos (Espafa)

Teléfono:

947 461 243

E-mail:
autismoburgos@autismoburgos.org



