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RESUMEN

En primer lugar, nos hemos centrado en la definicion del TEA, sus tipos y
sintomas, asi como en las principales dificultades que sufren estas personas. A
continuacion, hemos descrito las ayudas que se les conceden en los diferentes ambitos

por parte de las instituciones.

Ademas, nos hemos informado acerca de las medidas que se pueden tomar en el

entorno familiar y fuera del mismo para mejorar su calidad de vida.

Para terminar, se han realizado una serie de entrevistas a distintas personas que
conocen el tema de primera mano, con el objetivo de corroborar que la informacion

investigada es veridica e intentar encontrar nuevas medidas aplicables.

Con todo lo mencionado anteriormente se han elaborado una serie de
conclusiones relacionadas los contenidos anteriores y se ha buscado la manera de llevar

a cabo alguna de las medidas analizadas.

PALABRAS CLAVE

TEA, inclusién, concienciacion, ayudas, dificultades, superacion, comprension,

educacion especial, relaciones sociales, rutinas, pictogramas.
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1. INTRODUCCION

El TEA (trastorno del espectro autista) es un trastorno neurobioldgico del
desarrollo que se manifiesta en los tres primeros afios de vida. Dentro del espectro
existen distintos tipos y grados en funcién de la gravedad de los sintomas. Este se
caracteriza por las alteraciones relacionadas con la comunicacion y la interaccion social.
A su vez, las personas con TEA presentas dificultades en la motricidad fina. Esto no

solo les afecta ellas, sino que también a su entorno.

Estas personas reciben medidas legislativas a nivel mundial, europeo y nacional;
ayudas economicas, que varian en funcion de cada comunidad auténoma; y distintas
facilidades sociales. Pero a pesar de esto, aun quedan muchos aspectos por mejorar, que
investigaremos con la ayuda de personas expertas en este tema. Ademas, el trabajo
incluird entrevistas que nos ayudaran a conocer dichas facilidades y otras que puedan
ser afiadidas.

La razon por la cual elegimos el tema es que, durante las Jornadas Universitarias
Excellence, en octubre de 2019, encontramos por las calles de Pamplona unos
pictogramas para ayudar a las personas con TEA a cruzar los semaforos. A raiz de esto
decidimos investigar mas sobre esta cuestion. Ademas, nos dimos cuenta de que alguna
de nosotras no sabia apenas nada sobre dicha materia, por lo que nos parecié importante

informarnos sobre ello y darlo a conocer.



2. DEFINICION

El trastorno del espectro autista (que a partir de este apartado se denominara
TEA a lo largo del trabajo) es un trastorno neurobioldgico del desarrollo que suele
aparecer durante los tres primeros afios de vida y que se prolonga durante toda ésta.
Esta principalmente caracterizado por alteraciones en el ambito de la comunicacién y la
interaccion social, aunque también puede ser causa de discapacidad intelectual, como
sucede en muchos casos de personas con TEA. Igualmente puede provocar problemas

relacionados con el habla y el lenguaje. (Cuidate plus, 2019)

2.1 SINTOMAS
Al tratarse de un trastorno neurobioldgico es dificil establecer unos sintomas
para todos los pacientes, si bien es cierto que la mayoria de ellos presenta algunas de las

siguientes caracteristicas:

e  Movimientos corporales estereotipados.

e Dificultades en la comunicacion no verbal.

¢ Insistencia continuada en el seguimiento de rutinas y comportamientos.
e Intereses o actividades repetitivos.

o Déficits en la interaccion social y emocional.

Dependiendo de la edad a la que empiezan a aparecer los sintomas se pueden
apreciar algunas diferencias. Antes de los doce meses las caracteristicas principales son
estas:

e No balbucea.
¢ No saluda con la mano ni sefialar para pedir algo o para mostrar objetos.
e No reconoce su nombre ni responde cuando se le llama.

e No muestra interés por juegos interactivos sencillos.

Durante el primer afio de vida se mantienen las caracteristicas anteriores y

aparecen algunas nuevas como las siguientes:

¢ No dice palabras sencillas.

e Presenta un uso limitado o disminuido del contacto ocular.



e Ausencia de imitacion espontanea.

e Puede manifestar una respuesta inusual ante estimulos auditivos.

Durante el segundo afio de vida vuelven a aparecer nuevos sintomas como éstos:

e No dice frases de dos 0 mas palabras, que sean espontaneas y que no sean solo
repeticiones de lo que ha escuchado a los demas.

e Tiene dificultades para mantener el contacto ocular cuando se le habla y no
sigue objetos con la mirada.

e No se implica en juegos compartidos y parece no disfrutar de la relacion
compartida con otras personas.

Los expertos de Autismo Espafia también recomiendan una valoracion exhaustiva del
desarrollo si a cualquier edad parece que el nifio o la nifia pierde habilidades que ya habia

conseguido, como el balbuceo o las primeras palabras. (Cuidate plus, 2019)

Si no son correctamente diagnosticados estos sintomas a una edad temprana y si no se
lleva a cabo una estimulacion y un tratamiento adecuados, éstos se haran cronicos y pueden
agravar las dificultades de estas personas con TEA en su vida diaria, incluso con severas
repercusiones en su salud mental. Para que esto no ocurra, el HUBU (Hospital Universitario
de Burgos) ha desarrollado un programa de deteccion temprana basado en una serie de

videos, como nos comentd la profesora de educacion especial Fatima Garcia. (Anexo 2)

El deterioro en la salud mental se puede manifestar a traves de severas depresiones,
trastorno de estrés postraumatico desarrollado a raiz del posible acoso, exclusion social y
soledad no elegida sufridos como consecuencia de su deficiente repertorio social, ataques de

ansiedad, trastornos del suefio y frecuentes migrafias. (Redacion Cuidate Plus, 2019).

2.2 TIPOS
Segun el grado de trastorno que tiene el paciente podemos encontrar diferentes tipos

de autismo, clasificados en los siguientes cuatro casos que se exponen a continuacion:



2.2.1 SINDROME DE RETT

Este primer tipo de autismo se presenta casi Unicamente en nifias y tiene un caracter
regresivo. Las personas afectadas comienzan a sufrir alteraciones en la comunicacion, la
cognicidn y la motricidad tanto fina como gruesa alrededor de los dos afios. Ademas de esto
se produce una reduccion del tono muscular conocido como hipotonia, un crecimiento
retardado del cerebro y de la cabeza, dificultades para caminar, convulsiones y retraso
mental. Antes de que estos sintomas aparezcan la nifia mantiene un desarrollo normal,
acorde a su edad. (NINDS, 2010)

2.2.2 SINDROME DE ASPERGER

Es el caso de autismo méas complicado y tardio en diagnosticar, ya que no presenta
discapacidades intelectuales ni rasgos fisicos que lo identifiquen. Las dificultades principales
se encuentran en el ambito de las habilidades sociales y el comportamiento, lo que hace muy
trabajoso su desarrollo e integracion social y laboral. La falta de empatia, la casi nula
coordinacion psicomotriz, la dificultad para entender las ironias o los dobles sentidos, y la
obsesion por centrarse con ciertos temas son otras caracteristicas que tienen los Asperger.
(Equipo de Expertos, 2015)

2.2.3 TRASTORNO DESINTEGRATIVO INFANTIL O SINDROME DE
HELLER

El trastorno desintegrativo infantil o sindrome de Heller se relaciona muchas veces
con trastornos convulsivos y con la esclerosis tuberosa (trastorno genético que causa tumores
no cancerigenos en el cuerpo). Sus sintomas son parecidos a los del sindrome de Rett. Estos
nifios tienen un desarrollo normal hasta los tres o cuatro afios. Afecta a las mismas areas que
los otros trastornos autistas, como el lenguaje, la funcién social y la motricidad. Pero su
mayor diferencia es que tiene un caracter regresivo y repentino; de hecho, los nifios llegan a

ser conscientes de lo que les pasa y preguntan a sus padres por qué les pasa eso. (Marti, 2016)

224 TRASTORNO GENERALIZADO DEL DESARROLLO NO
ESPECIFICADO

Diagnosticar este tipo de trastorno es bastante complicado ya que es necesario realizar

una serie de pruebas asociadas con otras enfermedades. Aunque también es cierto que hay



una serie de signos que se desarrollan a una edad temprana y que se relacionan con este
trastorno. Ademés de los sintomas de los otros trastornos del espectro autista en este podemos
ver que hay problemas durante el periodo de lactancia, su expresion emocional es escasa,
sufren ataque de panico y rabietas muy intensas. Igualmente son propensos a sufrir accidentes
y tienden a las autoagresiones. Los estudios demuestran que los nifios que han sufrido
infancias complicadas o la separacion de sus padres son mas propensos a padecer este

trastorno. (Delgado, Etapa infantil, 2019)



3. DIFICULTADES DEL TEA

Como hemos visto en los puntos anteriores, el TEA es un espectro definido por un
conjunto de alteraciones en el neurodesarrollo, que se manifiestan en el individuo afectado en
diferentes esferas o &mbitos de su vida cotidiana, tanto a nivel individual como a las personas
que le rodean, ya sean familiares, amigos, educadores o equipo multidisciplinar. El cerebro de
los individuos con este trastorno procesa la informacion de su entorno de manera distinta al

del resto de personas sin dicha afeccion.

A continuacion, se expondran los diferentes entornos del sujeto con TEA que se
pueden ver afectados como consecuencia de dicho trastorno. Es importante sefialar que son
rasgos generales y que, debido a las particularidades de cada individuo, la forma de interferir

en estos ambitos también sera diversa.

3.1 DIFICULTADES INDIVIDUALES

A nivel individual los afectados presentan notorias dificultades en el ambito de las
relaciones sociales, en la adquisicion y el uso del lenguaje, la presencia de discapacidad
intelectual, la autonomia, y en ocasiones areas como la motricidad también se ven afectadas.
Ademas, el TEA también puede presentar comorbilidad (presencia de dos 0 mas trastornos en
un individuo) con el TDA (trastorno por déficit de atencion), la hiperactividad, el sindrome de
Tourette (trastorno neuropsiquiatrico caracterizado por la presencia de tics) y una mayor
prevalencia a presentar casos de ansiedad, episodios depresivos y brotes psicoticos.
(Fundacion Adana , 2020)

Estas dificultades individuales pueden ser de diversos tipos, como se expone en la

siguiente clasificacion:

311 INTERPERSONALES

A nivel interpersonal, los afectados con TEA presentan serias dificultades para
establecer relaciones sociales con otros individuos de su entorno. Estas personas por lo
general no son capaces de ponerse en el lugar de los demas y se enfrentan a graves
limitaciones para comprender el lenguaje emocional y los sentimientos ajenos. Por lo general,
no son capaces de interpretar las sefiales sociales y emocionales transmitidas mediante el

lenguaje no verbal (gestos y posturas) o los elementos paraverbales de la comunicacion (tono



de voz, entonacién o sefiales de aburrimiento). También presentan dificultades a la hora de
establecer contacto visual con los interlocutores. (Centro Nacional de defectos congénitos y
Discapacidades del desarrollo, 2016)

Por otro lado, no comprenden las reglas no escritas de la interaccion en distintos
contextos interpersonales, como la escuela o el parque, ni en relacion con el resto de
individuos. Por ejemplo, les resulta dificil discernir qué comportamientos son apropiados
cuando se encuentren, por ejemplo, delante de un profesor, de un familiar o de un amigo.
(Hospital de Manises, 2019)

Ademas, al existir una importante falta de empatia por no ser capaces de comprender
las emociones ajenas transmitidas mediante el lenguaje no verbal, muchos presentaran rasgos
impulsivos, puesto que no llevan a cabo una valoracion de la situacién sociocomunicativa
antes de emitir una respuesta adecuada a la misma. De este modo, no sabran desarrollar una
respuesta apropiada al contexto social en el cual se encuentran envueltos, lo que denota una
escasa inteligencia emocional. Estas dificultades pueden producir rechazo y animadversion en
las personas con las cuales interaccionan. (Departamento de salud y servicios humanos de los
EEUU, 2018)

3.1.2 LINGUISTICAS

Avreas como el lenguaje también pueden verse afectadas. Muchos individuos con este
trastorno ven alterada su capacidad para integrar palabras dentro de una frase o contexto,
dificultando considerablemente su comprension, aunque no muestren impedimentos a la hora
de comprender palabras aisladas, por lo que algunas personas con autismo nunca aprenden a
hablar. Es comin ver a estas personas hablar y decir cosas sin sentido no relacionadas con las

conversaciones en las que se encuentran envueltas.

Ademas, normalmente las personas con este trastorno interpretan como literal el
lenguaje figurado, los dobles sentidos, las ironias y el sarcasmo, lo que dificulta notablemente
la interaccion social con ellas. (Hodari, 2019) En el sindrome de Asperger, las capacidades de
lectoescritura apenas se ven afectadas; en este caso el principal obstaculo reside en esta Ultima
caracteristica citada, las dificultades relacionadas con la comprension del significado no literal

de ciertas expresiones.

Asimismo, tienden a hacer un uso peculiar del lenguaje, con expresiones pedantes,

con un lenguaje técnico muy especifico empleado en conversaciones recreativas con sus
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iguales 0 empleando un tono de voz plano y monotono, como si de un robot se tratase.
(Artigas, 2008)

3.1.3 INTELECTUALES

Muchas personas con autismo poseen un cociente intelectual (CI) por debajo de la
media, entre 10 y 70 puntos (se debe tener en cuenta que la media de la poblacion entre los 90
y 110 puntos, segun las escalas de Wechsler y Wais). Estos sujetos con frecuencia precisan de
servicios de educacion especial. En el ambito academico este trastorno afecta severamente a
las habilidades de lectoescritura y matematicas. Cabe destacar que algunos de los afectados no
logran llevar una vida autonoma, dependiendo siempre de un cuidador, pues también puede
afectar a las habilidades basicas de cuidado e higiene personal. Otros, con mucho esfuerzo,
pueden ser capaces de llevar una vida con un grado aceptable de autonomia e ir consiguiendo
logros, tanto personales como profesionales, mediante una intervencion exhaustiva de la

mano de profesionales cualificados. (Revista de neurologia, 2018)

En los individuos con el sindrome de Asperger, las capacidades intelectuales no se
presentan alteradas, presentando un cociente intelectual dentro del rango de la media (entre
los 90 y 110 puntos) o incluso superior a dicho rango. Por este motivo el sindrome de

Asperger es también denominado autismo de alto funcionamiento. (Garrido D, 2015)

Un alto ndmero de personas con este sindrome destacan en el &rea matematica y en el
razonamiento l6gico, e incluso llegan a obtener una posicion destacada en el &mbito
cientifico. De hecho, hay muchos individuos con Asperger que poseen altas capacidades (con
un Cl entre 110 y 130 puntos) e incluso alcanzan la superdotacién (con un CI superior a los
130-140 puntos).

3.1.4 MOTORAS

En cuanto a la motricidad, muchos afectados por el trastorno pueden presentar
deficientes habilidades de coordinacion motora, tanto gruesa como fina. Algunos presentan
dificultades de coordinacion motora gruesa, lo que complica la realizacion de deportes,
especialmente los deportes en equipo. Otros, con respecto a la motricidad fina, tendran
problemas en la coordinacion manual, lo que dificultara los procesos de escritura y tendra

COMO consecuencia repercusiones severas en la caligrafia. (Alonso, 2016)

11



3.2 DIFICULTADES EN SU ENTORNO
Por otro lado, el TEA no solo afecta Unicamente a los individuos que lo padecen, sino
que también tiene repercusiones en las personas con las que conviven, especialmente en sus
familiares cercanos (madres, padres y hermanos), como en los educadores o en sus iguales

(sus comparieros de estudio, sus amistades o sus parejas).

3.2.1 FAMILIARES

Para empezar, los padres pueden sentir una gran confusion al observar como su hijo/a
presenta rasgos de comportamiento y temperamentales notablemente distintos al del resto de
nifios del mismo rango de edad. Pueden notar en su hijo la ausencia de un repertorio social
apropiado a cada contexto interpersonal, especialmente en los que intervienen jovenes de su
misma edad, o incluso puede que no responda a ningdn estimulo social, especialmente en los
casos mas severos de autismo. Cuando se recibe el diagndstico por parte de un profesional
cualificado, normalmente se genera en los padres un profundo sentimiento de angustia,
desesperanza, incomprension y desamparo al tiempo que surgen numerosas dudas acerca de
la educacién del nifio con TEA, tanto en el hogar como en la escuela, y su inclusion en la
sociedad. Para tratar de paliar estas incertidumbres y confusion en los familiares del nifio con
TEA, existe un elevado nimero de asociaciones y entidades en numerosas ciudades tanto
como para los familiares como para los afectados por el espectro a las que se puede acudir
para pedir consejo y ponerse en contacto con otros afectados por el TEA y sus respectivos
familiares. Entre el nifio con TEA y sus hermanos se generan en muchos casos profundas
diferencias, causadas también por la diferencia de trato por parte de los padres entre este nifio
y el resto de hijos, lo que puede dar lugar a rencores y en general un clima familiar tenso.
(Cuxart) (Doble equipo, 2016)

3.2.2 EDUCATIVAS
Aun hoy en dia un gran nimero de profesores no estan instruidos en las necesidades
educativas especiales que los nifios con TEA precisan. Pueden sentirse desorientados en lo

referido al aprendizaje de estos individuos. (Autismo Espafia, 2018)

Por ejemplo, en el caso del sindrome de Asperger muchos pueden encontrar aburridas
las tareas designadas a los alumnos, o pueden no entender determinadas dindmicas grupales

de trabajo, 0 bien experimentar una gran confusion y rechazo hacia nuevas tareas o
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actividades, ya que la rutina les genera un alto nivel de seguridad. En el caso del autismo
clésico, pueden entorpecer el ritmo de aprendizaje del resto del alumnado al no haber
adquirido correctamente las habilidades matematicas y de lectoescritura bésicas que se

corresponden por edad y nivel educativo. (Guia Infantil, 2018) (Anexo 4)

3.2.3 SOCIALES

En lo referido a las relaciones sociales con sus iguales, encontramos dificultades en el
trato con sus comparieros, con sus amigos 0 con sus parejas. Desde la infancia, los nifios con
TEA presentan grandes dificultades para establecer relaciones saludables con otros nifios de
su edad debido a las dificultades en la comunicacion y en la interaccion social anteriormente
descritas (dificultades individuales interpersonales en epigrafe 3.1.1). Debido a esto, los
alumnos con TEA se veran envueltos en una soledad no elegida. Aunque deseen establecer
relaciones satisfactorias con el resto del grupo, no lo consiguen con facilidad, puesto que es
frecuente que sufran cierto rechazo e incomprension por su forma de actuar y de ser.
(Autismo diario, 2011) (Anexo 4)

Ademas, estos mismos rasgos hacen que tengan una probabilidad mucho menor de
encontrar pareja estable que el resto de personas. De este modo, las dificultades en la

convivencia pueden derivar en situaciones de aislamiento social y soledad.
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4. COMO SE AYUDA A LAS PERSONAS CON AUTISMO
DESDE LAS INSTITUCIONES

Hoy en dia existen una serie de leyes y medidas que ayudan y favorecen la
integracion de las personas con TEA dentro de nuestra sociedad. Hemos catalogado
dichas medidas desde los siguientes cuatro niveles de actuacion: juridico-

administrativo, econémico, académico y social.

4.1 A NIVEL JURIDICO-ADMINISTRATIVO

Dentro del marco legal, existen normativas tanto a nivel internacional como
nacional y europeo. Las tres mas influyentes dentro de Espafia quedan recogidas en los

siguientes parrafos.

En primer lugar, la Declaracion Universal de los Derechos Humanos defiende
los derechos iguales e intransferibles de todos los seres humanos. Esta normativa se
basa principalmente en la dignidad que tiene cada uno de los individuos. (Asamblea
General de las Naciones Unidas, 1948)

En segundo lugar, a nivel europeo existen dos articulos, el 10 y el 19, dentro del
Tratado de Funcionamiento de la Unién Europea, en los que se defiende la lucha contra
cualquier tipo de discapacidad. Este tratado es uno de los cuatro documentos que

forman la Uni6n Europea. (Europa, 1957)

Por ultimo, dentro de la Constitucion se afirma que cada persona tiene “una
dignidad y unos derechos inviolables que le son inherentes”. Ademas, en el articulo 10
se expone como los derechos que exponen las libertades de cada individuo se basan en

la Declaracién Universal de Derechos Humanos. (Reino de Espafia, 1978)

En resumen, las personas que sufren TEA estdn amparadas por un conjunto de

legislaciones a través de las cuales no pueden ser discriminadas por dicho trastorno.
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4.2 A NIVEL ECONOMICO

Asimismo, existen una serie de subvenciones y beneficios econdémicos para las

familias que tienen a una persona con este tipo de trastorno. Algunas de estas ayudas

son las que se presentan a continuacion:

Por un lado, nos encontramos con la pension por incapacidad permanente
donde la cuantia es similar a la jubilacion y se tiene en cuenta la edad y
el tiempo cotizado en la Seguridad Social. Existen tres formas diferentes
de acceder a esta prestacion en funcion de la incapacidad laboral.
(Aspanaes, s.f.)

Por otro lado, el certificado de discapacidad es un titulo que acredita el
grado de discapacidad de la persona con TEA. Dicho grado se valora
mediante una proporcion, y este certificado se obtiene si el porcentaje
supera el 33 %. (Redaccion, 2015)

Finalmente, existen una serie de deducciones en la declaracion de la
renta por hijo a cargo con una discapacidad igual o superior a 65 %.
También se pueden sumar en estos casos otros beneficios fiscales en
forma de exencion de impuestos, como por ejemplo para la adquisicion

de vehiculos adaptados o sillas de ruedas. (Aspanaes, s.f.)

Todas estas ayudas estan principalmente dirigidas hacia personas con

discapacidad, donde se incluye a las personas con TEA.

4.3 A NIVEL ACADEMICO

En primer lugar, habria que hablar de las becas y ayudas econdémicas que se

conceden a este tipo de alumnos. A nivel nacional se ofrecen las becas ofrecidas por

el Ministerio de Educacion y Formacion Profesional. Aqui se encuentran las becas

NEE, para necesidades educativas especiales. Estas becas estan dirigidas hacia alumnos

que tienen una discapacidad, trastorno de conducta o capacidades intelectuales muy
altas. (Boletin Oficial del Estado, 2019) (Lopez, 2019)

Sin embargo, las personas con TEA no estan incluidas como beneficiarios

directos de las ayudas. Esto provoca una gran dificultad para su inclusién en la sociedad
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y para conseguir una educacion efectiva. Como consecuencia, la Confederacion de
Autismo Espafia esta reivindicando los derechos de las personas con TEA para que la
administracion publica promueva de manera practica, y no solo mediante leyes, una

educacion igualitaria y equitativa. (Autismo.org, 2019)

Existen otras becas como son las Becas y Ayudas de Educacion Especial
proporcionadas por el Gobierno de Navarra. Estas ayudas son ofrecidas a los alumnos
con trastornos graves en la conducta, ademas de otros tipos de discapacidad. (Gonzélez,
2019)

Por otro lado, existen colegios especializados para las personas con TEA.
Algunos de ellos son: ALEPH (Asociacion Libre para el Educacién Personalizada y
Humana), situado en Madrid; el Colegio de Educacion Especial Angel Riviére, de
Sevilla; y el Colegio de Educacion Especial CEPRI de Majadahonda. (aleph-tea, s.f.)
(Autismosevilla, s.f.) (Colegio Cepri, s.f.)

También existen aulas especializadas para alumnos con TEA que se encuentran
localizadas en colegios ordinarios. Un ejemplo de ello es el colegio Virgen de la Rosa
de Burgos. Alli hay una clase en la que ciertas asignaturas, sobre todo las mas practicas
y dindmicas, como Educacién Fisica o Musica, se desarrollan con todos los alumnos
juntos (alumnos con y sin TEA). Sin embargo, en otras asignaturas mas complejas y
densas, estos alumnos se separan, como nos comenta su profesora, Fatima Garcia.
(Anexo 2)

4.4 A NIVEL SOCIAL

En estas Gltimas décadas la sociedad y sus instituciones han avanzado en todos
los aspectos. Una de las primeras fechas importantes en la materia que nos ocupa es el 3
de diciembre, dia en el que se celebra el Dia Internacional de las Personas con
Discapacidad desde 1992. Su objetivo es dar a conocer la situacion de las personas
discapacitadas y normalizar su situacion en la sociedad. (Diainternacionalde, 2009)
(Naciones Unidas, s.f.)

Por otro lado, la ONU siempre ha promovido el bienestar de todas las personas,

incluidas las discapacitadas. Por ello, en 2007 la Asamblea General de las Naciones
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Unidas declar6 el 2 de abril como Dia Mundial de Concienciacion sobre el Autismo.
(Naciones Unidas, 2007)

Posteriormente, en 2015 se realizé la Agenda 2030 con los 17 Objetivos de
Desarrollo Sostenible (ODS). Los paises que se reunieron en la Cumbre del Desarrollo
Sostenible prometieron que nadie se quedaria atrds en ese proceso de crecimiento social

y econOémico.

Igualmente, el lema de la Agenda 2030 en 2019 fue: “Tecnologias de apoyo,
participacion activa”. Antonio Guterres, Secretario General de las Naciones Unidas,
lanz6 con este motivo un mensaje reafirmado los valores de la ONU y recordando la
igualdad e inclusion de las personas con autismo como agentes y beneficiarios de valor
esencial en la consecucion de los objetivos. (Naciones Unidas, 2015) (Naciones Unidas,
s.f.)

Asimismo, en 2007 se celebra el 3 de febrero como el Dia Internacional del
sindrome de Asperger, que coincide con el cumpleafios de Hans Asperger, psiquiatra e
investigador austriaco que introdujo el concepto de psicopatia autista, hoy en dia
denominado como sindrome de Asperger. (Confederacion Asperger Espafia, s.f.)
(Diainternacionalde, 2009)

Por ultimo, para concienciar acerca del TEA de una manera méas cercana, se ha
llevado a cabo la iniciativa Liub: light it up blue. Se basa en iluminar con luz azul
edificios y lugares emblematicos como signo de apoyo Yy solidaridad con las personas
afectadas. Esta iniciativa estd fomentada por Autism Speaks y apoyada por la asociacion

de concienciacion sobre el autismo en Espafia. (Diamundialautismo, s.f.)

lustracion 1: Liub en Ayuntamiento de Pamplona

https://diamundialautismo.com/pec-
events/ayuntamiento-de-pamplona/1554242400/

17


http://www.un.org/sustainabledevelopment/es/summit/
http://www.un.org/sustainabledevelopment/es/summit/
https://enlafiladeatras.files.wordpress.com/2013/01/hans-asperger_psicopatia_autista_en_lainfancia.pdf
https://diamundialautismo.com/pec-events/ayuntamiento-de-pamplona/1554242400/
https://diamundialautismo.com/pec-events/ayuntamiento-de-pamplona/1554242400/

5. COMO HACER MAS FACIL LA VIDA A LAS
PERSONAS CON AUTISMO

5.1 EN EL ENTORNO FAMILIAR

En primer lugar, debemos hablar de aquellas medidas que pueden tomar los
familiares de la persona afectada, principalmente sus padres, desde el momento en el
que se percatan de que esta presenta alglin comportamiento poco habitual o bien desde

el momento en el que conocen el diagnostico, para facilitar su adaptacion e inclusion.

En primer lugar, es importante encontrar un medico o psicdlogo con experiencia
previa en este campo para que asi elabore un diagndstico méas acertado. Sin embargo,
aun tratandose de médicos experimentados, es frecuente que las opiniones de unos y
otros difieran, por lo que resulta conveniente elaborar una lista en la que se incluyan
aspectos relacionados con el comportamiento y las dificultades del nifio, para asi poder
contrastarlas posteriormente con la informacion de la que dispone el médico. (Alonso

Pefia, ¢ Qué debe hacer un padre al saber que su hijo tiene autismo?, 2009)

Algo que también puede ser de gran ayuda es el contacto con padres y familiares
de otros nifios afectados 0 con asociaciones relacionadas con el tema, ya que esto
supone una gran fuente de apoyo e informacion. Sin duda, poder hablar con otras
familias en la misma situacion es la mejor manera de poder entender el impacto que este
trastorno provoca en el entorno familiar, asi como las necesidades especificas en cada
caso y la frustracién que puede generar el no entender la forma en la que ellos ven el
mundo. (Alonso Pefia, (Como afecta el autismo al resto de la familia?, 2009) (Alonso

Pefia, Consejos de padres a padres, 2009)

Otro factor importante son las rutinas, las cuales son fundamentales, ya que les
ayudan a comprender mejor el mundo y a adquirir una mayor seguridad. A la hora de
establecerlas es necesario tener en cuenta algunos aspectos. Por ejemplo, se debe
comenzar por rutinas sencillas como levantarse siempre a la misma hora. Ademas, hay
que mantener estos habitos durante un periodo de tiempo lo suficientemente largo para
que sean asimilados y poco a poco realizados de forma autdnoma y natural. Después de
haber interiorizado las rutinas basicas, éstas se pueden ir haciendo mas especificas,

como quitarse el abrigo y los zapatos al entrar en casa, o recoger la mesa después de
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comer. (Delgado, Etapa Infantil, 2017) (Doble Equipo, 2015) (Alonso Pefia, ¢Qué debe

hacer un padre al saber que su hijo tiene autismo?, 2009) (Anexo 5)

Por otra parte, en el caso de que esté previsto un gran cambio en la vida del nifio
o simplemente un cambio de rutina, es conveniente ir introduciéndolo poco a poco antes
de que este ocurra, como nos cuenta Maria Merino, de Autismo Burgos. Por ejemplo, si
va a haber un cambio del lugar de residencia, se podria llevar al nifio al nuevo barrio o
ciudad varias veces antes de que se produzca. O si se trata de unas vacaciones en otro
pais o ciudad, ensefiarle fotos y videos para que de esta forma no le resulte tan

desconocido y la adaptacion sea mas facil. (Anexo 4)

5.2 FUERA DEL ENTORNO FAMILIAR

Una vez especificadas algunas de las medidas a tomar individualmente por los
padres, se debe hablar de algunas actuaciones puntuales que se han tomado en un
ambito general. Muchas de ellas pueden servir de ejemplo e inspiracion para realizarse

cada vez en mas ciudades.

Una de las medidas méas extendidas es la progresiva colocacion de pictogramas
en distintos puntos de la ciudad para asi ayudar a las personas diversidad funcional a
identificar los distintos edificios como el ayuntamiento o los centros comerciales o a
cruzar los semaforos. En Espafia ya se han instalado pictogramas en Sevilla, Burgos,
Pamplona o Céceres. (Lucefio, 2019) (Europa Press, 2019) (Autismo.org, 2019) (Carro,
2018) (Navarra.com, 2019) (Anexo 1) (Anexo 5)

Por otro lado, existe una guia destinada a orientar los pasos a seguir por los
médicos y enfermeros al encontrarse ante una persona con TEA, de manera que la
consulta o las pruebas sean lo mas faciles posibles tanto para el paciente como para el
médico. Esta guia ya ha sido distribuida por diversos hospitales principalmente de
Castilla y Leon. (Federacion Autismo Castilla y Ledn) (Federacion Autismo Castilla y
Ledn, 2008) (Anexo 1) (Anexo 2) (Anexo 4)

De la misma forma, el Ayuntamiento de Sevilla se ha comprometido a establecer
cuatro horas sin ruido durante la Feria de Abril de este 2020 en el parque de atracciones
que se monta en estas fechas en la calle del Infierno. Esta medida que ya habia sido

pedida en 2018 por la asociacion de personas con autismo de la ciudad facilitara la
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estancia de estas en el recinto gracias a la reduccion de estimulos. (F.Lérida, 2019)
(Anexo 3)

Otra medida puede ser la realizacion de sesiones de cine adaptadas para las
personas con TEA. Estas ya se han puesto en funcionamiento en los cines de
Majadahonda (Madrid) y en ellas se adaptan tanto la luz como el sonido a niveles
medios para evitar la sobreestimulacion, se pueden dar paseos por la sala y elegir el
asiento en la misma, al igual que llevar comida y bebida de casa. Ademas, se habilitan
zonas de descanso en los pasillos del cine en las que se pueden realizar distintos talleres
relacionados con la pelicula y existen materiales de anticipacion que, como se ha
mencionado anteriormente, son importantes para evitar que la persona se ponga
nerviosa al estar en un entorno al que no esta acostumbrada. (Federacién Autismo
Madrid, 2019)

Ademas, estas pasadas navidades el club Mamas Guerreras, formado por un
grupo de madres de toda Espafia con hijos con diversidad funcional, lanz6 la campafa
“Navidad para Todos”, destinada fundamentalmente a crear colas alternativas para
facilitar a los nifios con diversidad funcional la asistencia a los distintos actos infantiles,
ya que la espera en estas colas en las que hay tanta gente y ruido hace que se pongan
muy nerviosos y en ocasiones no puedan acudir a estos actos. Este pasado 2019 se
sumaron a la campafia 31 municipios espafioles facilitando asi el acceso a miles de

nifios. (Club Mamas Guerreras, s.f.) (Anexo 3)

Siguiendo con las navidades, este 2020 también se ha incluido en la dltima
cabalgata de SS.MM. los Reyes Magos de Oriente un tramo sin ruido, a peticion de la
asociacion Autismo Avila, para que las personas con TEA puedan disfrutar de ella al

igual que el resto de ciudadanos. (20 minutos, 2020)

Por altimo, existen algunas organizaciones como Dinamiks, que ofrecen
a los nifios con TEA la posibilidad de realizar actividades extraescolares como bicicleta
0 baloncesto. Sin embargo, éstas son escasas y las existentes se localizan

fundamentalmente en ciudades grandes. (Dinamiks, s.f.) (Anexo 5)
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6. CONCLUSIONES

Para finalizar, hay ciertos aspectos que es necesario destacar una vez terminada
la investigacion sobre este tema. A lo largo de este trabajo, hemos ido descubriendo y
concienciandonos sobre lo que es el TEA, sus dificultades y las ayudas existentes para

mejorar su calidad de vida.

En primer lugar, nos informamos en qué consistia el TEA, cuéles eran sus
sintomas caracteristicos y sus principales tipos. Asi nos dimos cuenta de que teniamos
una idea equivocada sobre lo que verdaderamente es y de las grandes diferencias que
hay entre los tipos existentes.

A continuacién, las dificultades que descubrimos nos sorprendieron en gran
medida. Estas no solo afectan a las personas con TEA, sino también a aquellos que les
rodean. Durante esta parte del trabajo, nos concienciamos sobre la importancia de tomar

medidas que ayuden a reducir su impacto en la medida de lo posible.

Una de las cosas que mas nos ha llamado la atencién es que a pesar de las
dificultades sociales, las personas con sindrome de Asperger suelen tener un CI

(cociente intelectual) superior a la media.

Asimismo, las personas con TEA a menudo presentan problemas con la
motricidad fina. Esta caracteristica nos sorprendié enormemente, debido a que

pensabamos que el TEA solo afectaba a las habilidades sociales y linguisticas.

Respecto a las ayudas institucionales que las personas con TEA reciben, es
necesario sefialar que las econdmicas deberian ser superiores, debido a que la mayoria
de las veces estas personas tienen que acudir a distintos especialistas que no estan
cubiertos por la seguridad social, lo que puede suponer una gran carga para la economia

familiar.

En definitiva, si bien es cierto que existen ciertas ayudas en distintos ambitos,
aun es necesario seguir avanzando en el proceso de integracion e inclusion de las
personas con TEA, por lo que quedan abiertas numerosas lineas de investigacion

relacionadas con la mejora de su calidad de vida.
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Por nuestra parte, hemos intentado aportar una pequefia ayuda despues de
conocer més en profundidad el tema investigado y las posibles colaboraciones que se
pueden ofrecer. Por ello, para acercar el tema al resto de alumnos de nuestro colegio,
decidimos colocar pictogramas en distintas zonas del centro escolar. Esto no sélo
serviria para que las personas con TEA se ubiquen con mas facilidad, sino que también
puede resultar util a otras con diversidad funcional o a los nuevos alumnos. E incluso
sirve al resto de la gente para concienciarnos de la diversidad de situaciones que se dan
en la vida y aprendamos a empatizar con todas ellas. Esto es lo que nos sucedio a
nosotras aquel dia de octubre al ver aquel pictograma en las calles de Pamplona. Con la
suma de pequefios gestos podemos cambiar el mundo y hacerlo mejor para quienes lo
necesitan.
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ANEXO: ENTREVISTAS

Hemos realizado algunas entrevistas a distintas personas con experiencia en el
mundo del TEA con la finalidad de saber mas sobre las medidas que ya han sido
adoptadas para ayudar a las personas que lo sufren, asi como para conocer otras

opciones cuya implantacion seria favorable.

ANEXO 1: Maria José Oros Gorrochatequi, maestra de educacidon especial vy

responsable del aula TEA en el IES Hermanos D’Elhuyar de Logroiio.

¢Conoce alguna medida tomada a nivel local, provincial, regional, nacional o
internacional orientada a ayudar a las personas con TEA? ;Cuales son estas

medidas?

Si, por ejemplo, en algunos lugares han creado entornos autistic friendly, es
decir, los han adaptado para facilitar la estancia a las personas con TEA. En algunos
restaurantes ya incorporan pictogramas en sus cartas y en algunos hospitales como el de
Burgos, han introducido la “Guia de actuacion en Urgencias para personas con
autismo”. Ademas, a nivel educativo existen centros preferentes para personas con

TEA, es decir, adaptados al trastorno, sobre todo a nivel visual, con pictogramas.
¢ Considera que realmente son Gtiles?

Sin duda, aportan su granito de arena y las personas con TEA que se benefician

de ellas estan muy contentas.

ANEXO 2: Fatima Garcia Ruiz, profesora de educacion especial de un aula con

ninos con TEA en el Colegio Virgen de la Rosa de Burgos.

¢Conoce alguna medida tomada a nivel local, provincial, regional, nacional o
internacional orientada a ayudar a las personas con TEA? ¢Cuéles son estas

medidas?

Si, por ejemplo, en el area de urgencias del Hospital Universitario de Burgos han
incluido una guia de actuacion para que los profesionales sepan como tratar con las

personas con TEA.
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Tambien hay un programa de deteccion temprana que se realiza a través de unos
videos. Estos se ensefian a los nifios y depende donde fijen su mirada es posible llegar a
un diagndstico que les derivara a programas de estimulacion temprana. En el caso de
que finalmente no tenga TEA, no habria ningin problema porque simplemente es

estimulacion y no un tratamiento con medicamentos.
¢ Considera que realmente son utiles?
Si, toda medida es bienvenida.
¢ Cree que se podria adoptar alguna otra medida para ello? ¢ Cual?

Estaria bien que se crearan mas aulas como en la que yo trabajo, en las que los
nifios estan en grupos reducidos con profesores de educacion especial y en algunas
clases méas dindmicas como educacion fisica o mdsica se juntan con el resto de los

alumnos de su edad.

ANEXO 3: Eva M. madre de dos niiios con TEA v creadora del Club “Mamas

Guerreras”

¢Conoce alguna medida tomada a nivel local, provincial, regional, nacional o
internacional orientada a ayudar a las personas con TEA? ¢Cuales son estas

medidas?

Hoy en dia, existen muy pocas y no estan estipuladas como normativa.
Ultimamente en las ferias dejan una hora sin ruidos y sin luces para que las familias con
TEA puedan disfrutar de ellas. También Carrefour, aunque no sé si Espafia, deja unos
dias a la semana durante determinadas horas con la masica y las luces mas suaves para

que las personas con TEA puedan comprar con mayor facilidad.

Desde el club Mamas Guerreras hemos lanzado las “navidades inclusivas” para
que los ayuntamientos crearan unas colas inclusivas como minimo para entregar la carta
a los pajes y para hacerse la foto con los Reyes Magos. Estas colas estan destinadas a

los nifios con diversidad funcional en general.

¢ Considera que realmente son Utiles?
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Considero que las que se van escuchando son utiles, aunque todavia quedan

muchas cosas por pulir.
¢ Cree que se podria adoptar alguna otra medida para ello? ¢ Cual?

Si, por ejemplo, en los campamentos de verano y en los colegios deberia haber
mas profesionales para que los nifios con TEA también puedan ir a ellos, porque

hablamos de inclusion, pero luego no hay los medios necesarios para llevarlo a cabo.

ANEXO 4: Maria Merino, responsable de atencidon a usuarios de Autismo Burgos

¢Qué medidas pueden tomar las personas que conviven o tienen cerca a alguien
con TEA?

Como son personas con dificultades para la comunicacién, en vez de hacerles ir
a hablar con otras personas es mejor que las personas se acerquen a hablar con ellos.
Respeto del contacto fisico, controlar el dar dos besos o abrazos para saludar, esta bien

preguntarles por sus gustos.

No gastar bromas y ni dobles sentidos porque les cuesta entenderlos. Medidas
como explicar sarcasmos e ironias, ayudan a su adaptacion. Establecer los planes bien
marcados, y si alguno falla siempre hay que tener un plan B, y explicarlo todo antes de
quedar para que no se agobien.

Para que estas personas no sufran bullying, es algo muy sencillo no gastarles
bromas ni incomodarles, ya que se alteran muy facilmente. Una vez que una persona es
victima de bullying sufre mucho durante el resto de su vida, y le provoca estrés y

ansiedad.

Ademas, si alguna vez les hacemos una broma tenemos que explicarles que se

vamos a hacer una bromay si se enfadan, darles el tiempo suficiente para no agobiarles.

Cuando estemos jugando algo, o haciendo una actividad, no hay que obligarles a

participar todo el tiempo. Si quieren se pueden quedar mirando si se estresan.

¢Conoce alguna medida tomada a nivel local, provincial, regional, nacional o
internacional orientada a ayudar a las personas con TEA? ¢Cuéles son estas

medidas?
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Una de las ultimas medidas que se ha llevado a cabo en Burgos es que por
ejemplo en los hospitales hay unas salas de urgencias especiales en las que no hay
estimulos destinadas a las personas con TEA que lo pidan.

Como conclusidn es necesario decir que hay que aprender y ensefiar a no juzgar

a los demas.

ANEXO 5: Jairo Arce Peraita, padre de un nifio con TEA.

¢ Cuales son las medidas mas sencillas que se pueden tomar?

Lo maés facil y barato es la sefializacion con pictogramas, por ejemplo, en los
autobuses. Ademas, para los tramites de Hacienda seria necesario que hubiera un
protocolo de actuacién. Las empresas deberian tomar medidas para facilitar su insercion

laboral.

Como trabajador de un colegio, ¢cree que se podria hacer algo en el ambito de la

educacion?

Respecto a sus estudios, es muy importante que haya apoyos en todas las etapas
académicas, tanto obligatorias como no obligatorias. En secundaria también necesitan
pautas para organizar sus tareas. Ademas, hay nifios que no tienen capacidad para sacar
los estudios obligatorios, por lo que deberia haber mas facilidades para entrar en
colegios de educacion especial. También hay problemas de acoso y desmotivacion, por

lo que es necesario hacer un seguimiento exhaustivo.
¢ Y en cuanto a actividades extraescolares?

Entidades publicas o privadas para que puedan hacer deportes o ir de
campamentos porque la familia no puede costear todas las necesidades. Debe haber

sitios especializados para que tengan una oportunidad de desarrollarse como los demas.
¢ Cree que las ayudas que proporciona el Estado son suficientes?

Estaria bien que hubiera méas ayudas estatales a nivel econdmico porque éstas
son escasas Yy casi todo corre a cargo de las familias. Cuando son pequefios es mas facil

asumirlas, pero segun se hacen mayores es cada vez mas dificil.

En su vida adulta, ¢llegan a ser independientes o necesitan apoyos?
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Cuando son mayores, aunque la mayoria quieren vivir solos, no saben
organizarse ni realizar las actividades bésicas del dia a dia como la higiene personal o

manejar dinero, asi que necesitan vivir en pisos tutelados o con asistencia personal.
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