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Breves

Apnav ha pasado a formar parte
de la federacion de asociacio-
nes “Autismo Espafia”

Necesitamos apoyo para la
sede, algun voluntario que
atienda el teléfono y reciba las
visitas de 10 a 14 horas. Si
dispones de tiempo o conoces a
gente interesada, por favor
contactanos.
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Asociacion Valenciana de Padres de Personas con Autismo

La deteccion temprana de los nifios con TEA puede favorecerse
fomentando la figura del psicdlogo en la Escuela Infantil

Por definicién, los sintomas en
los nifios con Trastorno de Es-
pectro Autista (TEA) aparecen
durante los tres primeros afios
de vida; a lo largo del primer
ciclo de la Educacién Infantil, y
el diagnéstico se basa en crite-
rios conductuales, es decir,
sintomas observables en el dia
a dia. En este sentido, parece
fundamental la labor que el
psicélogo puede realizar en
cuanto a la vigilancia del desa-
rrollo del nifio, por su conoci-
miento especifico del desarrollo
evolutivo y de la diversa progre-
sion de los trastornos del desa-
rrollo. De este modo, puede
detectar precozmente los sinto-
mas del TEA vy otras alteracio-
nes del desarrollo, facilitando el
inicio de la intervencién tempra-
na cuando sea preciso.

En el caso de los nifios con TEA,
la intervencién temprana antes
de los tres afios logra efectos
mucho mas beneficiosos que
con un inicio posterior, aumen-
tando las oportunidades de
alcanzar mejores niveles de

adaptacioén. Incluso en los ca-
s0s que se detectan mas tardia-
mente por tratarse de nifios con

alto nivel de funcionamiento y
presentar menor severidad en
sus sintomas, la alteracion del
desarrollo ya esta presente a
los 3 afios de edad, en la es-
cuela infantil.

El GETEA (Grupo de Estudio de
los Trastornos del Espectro
Autista del Instituto de Salud
Carlos lll) ha consensuado
unos parametros para garanti-
zar una eficaz deteccién tem-
prana de los TEA. Insiste en “...
la importancia de vigilar el
desarrollo infantil, de forma
rutinaria, en el programa de
seguimiento del nifio sano
(lactancia, infancia, edad pre-
escolar e incluso primeros
afios de escolaridad) y en las
escuelas infantiles.” Este se-
guimiento lleva implicito, entre
otros aspectos, controlar el
desarrollo utilizando escalas,
ya que la vigilancia debe reali-
zarse en todos los nifios en
determinados momentos de
su vida (para los TEA, concre-
tamente al final del primer
afio, alos 2,y entre los 4 y los
5 afios), examinar parametros
socio-comunicativos y valorar
la presencia de sefiales de
alerta para el autismo que
indiguen la necesidad de deri-
var al nifio a una evaluacion
diagndstica mas amplia de
forma inmediata.

Por otra parte la ampliacion
del concepto clinico de Autis-
mo a Espectro del Autismo,
conlleva un aumento de casos
con sospecha de TEA, imposi-
bilitando que la deteccion sea
llevada a cabo Gnicamente por
especialistas. Se hace necesa-
rio de este modo contar con la
coordinacion de servicios sani-

tarios y educativos. Esta tarea
se veria facilitada si las Escue-
las Infantiles contasen, sin
excepciones, con la colabora-
cién de un psicélogo, que con-
tribuyese en la deteccion de
casos sospechosos, primor-
dialmente porque los TEA se
manifiestan antes de los 3
afios de edad, durante la Es-
cuela Infantil.

Y por dltimo, superada la de-
teccion y teniendo en cuenta
la intervencién posterior nece-
saria, el psicélogo puede ser la
figura idénea para hacer de
puente entre servicios especia-
lizados en TEA y la Escuela
Infantil en la aplicacién de
pautas especificas, incluyén-
dolas en la dinamica de la
Escuela.
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Actividades de la Asociacion

Debido a la coincidencia este
afio con la Semana Santa,
tuvimos que adelantar las
actividades del dia mundial
del autismo al 31 de marzo.
Realizamos la suelta de glo-
bos en el Centro de dia y una
timbalada organizada por la
Fundaciéon para la Justicia.
Contamos también con la
colaboracion del Ayuntamien-
to de Moncada en algunas
actividades realizadas en el
pueblo. Por otro lado, se llevod
a cabo un concierto benéfico
en el que participaron la Coral
CAM de Bétera y la
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“Associaci6 d’amics de la
musica”. Instalamos mesas
informativas en algunos pue-
blos y en la puerta del edificio
de Correos, en Valencia, en la
que pudimos informar sobre
el TEA a los medios y a quie-
nes se acercaron. Otras activi-
dades benéficas fueron el
Festival de mondlogos de
Chiva del 9 de mayo y el ya
tradicional Festival de Danza
en el Auditori de Torrent cele-
brado el 19 de Junio.

Hemos puesto en marcha
cursos de formacion de volun-
tariado que tuvieron enorme
" demanda
entre
jovenes
aspiran-
tes a vo-
luntarios
. 0 estu
. diantes.
Muchos
de ellos
han parti-
S cipado
. |luego en
nuestras

—
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actividades de campamentos,
excursiones y respiros.

Una nueva actividad de gran
aceptacion fue el Taller practi-
co “Como utilizar las image-
nes” que organizé la Unidad
Técnica para los padres de la
asociacion.

Durante este afio se llevaron a
cabo los Grupos de ayuda
mutua. Un sdbado de cada
mes Y, dirigidos por una psico-
loga, se hicieron grupos de
apoyo para los hermanos por
la mafiana y los padres por la
tarde. Durante las sesiones,
personas con la misma pro-
blemética compartieron sus
experiencias e inquietudes.

Por las tarde, como comple-
mento al GAM, se organizaba
ocio para hermanos. Alli los
hermanos compartian una
actividad ludica para fortale-
cer los lazos entre ellos. Fue
una experiencia muy positiva
para todos y esperamos darle
continuidad a partir de ahora.
Os animamos a todos a parti-
cipar en ella.

Il Jornada sobre escolarizacion de los alumnos con TEA

El proximo 23 de Octubre celebraremos las Il Jornadas sobre escolarizacion de APNAV
que este afio dedicamos al tema: RETOS PARA LA INCLUSION DE LOS ALUMNOS CON TEA.

Se celebraran en los locales de FUNDAR (c/ Fuencaliente 1. Valencia).

PROGRAMA:

10 - 10:15:
10:20 —-12:

INAUGURACION DE LA JORNADA
CONFERENCIA: “Escolarizacion de alumnado con TGD en

IES de Madrid” por NURIA MUNOZ y ALICIA CASTRO.

12 —-12:15:
12:15 - 14:00:

DESCANSO
MESA REDONDA: “La inclusion de los alumnos con TEA en

los centros valencianos”

14:30—-16:00:
16:00-18:00:

Pausa para la comida
TALLER PRACTICO a cargo de SUNI BLAU (Conselleria de

Educacion)
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En torno a la Jornada de escolarizaciéon de alumnos con TEA

Una de las mayores preocupa-
ciones de las familias con hijos
escolarizados en centros ordi-
narios es el estado de despro-
teccién que puedan estar vi-
viendo los nifios en los mo-
mentos mas desestructurados
de cada jornada escolar: entra-
das y salidas al centro, trasla-
dos entre actividades, situa-
cién de comedor y actividades
extraescolares; todo esto aun
en el caso en que los apoyos
escolares asignados por ley
estén presentes y ejerciendo
adecuadamente su labor.

Junto a las dificultades en la

comprensién socioemocional y
comunicativas, a las personas
con TEA les resulta dificil orga-
nizar y percibir de modo co-
herente secuencias de suce-
sos y adaptarse a los cambios
en el entorno, tanto desde el
pensamiento como desde la
accion. Las dificultades en el
sentido de la actividad y la
anticipacion implican diferen-
tes grados de flexibilidad tole-
rable, dependiendo de la per-
sona.

Estos déficits se manifiestan
en los centros escolares en
mayor grado en los tiempos
libres, donde los nifios con TEA
sin apoyos y sin las adaptacio-
nes necesarias pueden no
comprender lo que ocurre
alrededor. De este modo, pue-
den tender a realizar activida-
des repetitivas, centrandose
en pocos intereses y de forma
reiterada y manifestando con-
ductas no comprensibles a
primera vista para los demas
(movimientos continuados,
rituales simples o complejos,

preguntas repetitivas, oposi-
cion a cambios de itinerarios,
actividades o entornos, ansie-
dad ante situaciones novedo-
sas, etc).

Los nifios con TEA necesitan
apoyos en mayor O menor
medida para proyectar su ac-
cién hacia metas con sentido,
por otro lado, los afectados
gue cuentan con mayores
capacidades de funcionamien-
to, para organizarse y planifi-
carse.

Si su jornada escolar se desa-

rrolla en ambientes estructura-

dos y rutinarios que generan

ambientes predecibles, obtie-

nen la seguridad y posibilidad

de control que necesitan. Esto
|
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suele tenerse en cuenta en los
momentos mas estructurados
de la jornada, en las aulas

sobre todo, con la metodologia
y profesionales adecuados.

Pero lo cierto es que estas
necesidades estan presentes
desde el mismo momento en
que el nifio con autismo entra
en el recinto escolar a primera
hora de la mafiana, y perma-
necen hasta que sale por la
puerta al terminar su horario
escolar, experimentando en
ese tiempo multitud de situa-
ciones naturales con iguales o
cuando estan solos, sin los
apoyos necesarios.

No se trata de contemplar una
estructuracion total sin dar pie
a situaciones naturales no
estructuradas, pero si debe
estar previsto que se dan con-
tinuamente.

Por ello se deben pensar estra-
tegias y apoyos necesarios
para esas situaciones, con el
fin de que el alumno las expe-
rimente sin méas ansiedad de
la necesaria. Para ello hay
diferentes soluciones que pue-
de aportar cada centro escolar
en funcién de sus necesidades
y de su aplicacién a los entor-
nos concretos. A. BLANQUER.

(Fotografia de EMERSON DIAZ
tomada de www.publico.es)
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“Si su jornada escolar
se desarrolla en
ambientes
estructurados y
rutinarios que generan
ambientes predecibles,
obtienen la seguridad y
posibilidad de control
que necesitan”
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Los hermanos de las personas
con TEA tienen una perspecti-
va con respecto al trastorno
que no suele ser demasiado
conocida en los foros dedica-
dos al autismo. Ménica tiene
un hermano con TEA que ya ha
rebasado ampliamente la vein-
tenay alo largo de estos afios
ha adquirido un conocimiento
que le permite ayudar a otros
hermanos. Entre otras iniciati-
vas solidarias y de voluntaria-
do, ha colaborado con algunas
actividades de APNAV.
Ademas, a Mdnica le encantan
los animales y todo lo que
tenga que ver con la naturale-
za, asi como hacer actividades
con nifios y conversar con sus
amigos. Disfruta de peliculas
en casa y también de libros
como los de Jorge Bucay,
Eduardo Punset o Mendoza.
Monica quiere animar a los
hermanos de la Asociacion a
que participen en actividades
gue queremaos organizar expre-
samente para ellos.

- ¢Como resumirias la visién
del TEA como hermana de una
persona afectada?

-Hay que destruir el mito de
que las personas con Autismo
“viven en otro mundo.” Ellos y
sus familias vivimos como
todos los seres humanos en
“este mundo” y tenemos los
mismos derechos y deberes
que el resto. Para esto tene-
mos que trasmitirlo empezan-
do por nuestro entorno, no
dejando de hacer cosas por
miedo al rechazo, conciencian-
do a la sociedad de que es
una problematica que existe y
que tenemos derecho a que se

nos den una serie de recursos
para que podamos tener una
vida como la de los demas.

Cuando se diagnostica a un
nifio de Autismo los padres se
vuelcan tanto en el problema
gque en muchas ocasiones “se
olvidan” de si mismos y de sus
otros hijos.

Ademas suelen dejar de tener
hijos, de esta forma al final
son una familia con un miem-
bro con autismo y el resto con
unas heridas emocionales que
cuando se manifiestan son
dificiles de sanar. Pienso que
al mismo tiempo que se inicia
la terapia con la persona con
autismo, se debe empezar una
terapia a los padres y a los
hermanos, no solo orientada a
como tratar al autista sino de
como afrontar el problema y
de cémo hacer las cosas para
que se minimicen los efectos
colaterales.

También considero que es un
error no tener mas hijos, ya
gue tener hermanos es una
forma de arropar a la persona
con autismo y a sus hermanos.
El convivir con una persona
con autismo también nos trae
cosas positivas. A mi me ha
hecho desarrollar una sensibi-
lidad especial y pienso que
nos ensefian a ser mas pa-
cientes, mucho mas tolerantes
y solidarios.

¢Cuales son las mayores
necesidades de los herma-
nos?

Primero, sentir que para su
familia, sobre todo para sus

padres no son menos impor-
tantes que el hermano con
autismo. Si es necesario, hay
gue considerar la atencion
psicoldgica que les permita
entender la situacién y generar
recursos para asumir la res-
ponsabilidad y los sentimien-
tos encontrados que supone
tener un hermano autista.

También es necesario fomen-

tar entornos o personas donde
expresar las inquietudes, frus-

traciones y miedos que les |

provoca la situacién sin la
censura de los padres, preferi-
blemente con personas que
comparten una problematica
similar a la suya.

- ¢(Qué puede hacer APNAV
para apoyaros?

Al diagnosticar al nifio autista,
tomar al hermano/os como
parte importante del problema
e incluir entre las recomenda-
ciones como actuar ellos y
evaluar si necesitan apoyo
psicoldgico.

Dar continuidad al proyecto de
grupos de ayuda mutua. Alli
los hermanos nos reunimos
una mafiana de sabado al mes
con una psicéloga que nos
ayuda a compartir nuestros
problemas y a generar recur-
sos para resolverlos. Después
por la tarde hacemos una sali-
da de ocio donde continuamos
conociéndonos y nos diverti-
mos un montén. Desde aqui
animo a todos los hermanos a
contactar con APNAV para
participar en estas actividades
que mejoraran su calidad de
viday la de sus familias

Ménica Carrion, hermana de un
joven con TEA

“Cuando se diagnostica
a un nifio de autismo, los
padres se vuelcan tanto
en el problema que en
muchas ocasiones “se
olvidan™ de si mismos y
de sus otros hijos”




