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NO DEJES PARA MANANA

LO QUE PUEDAS HACER HOY
La prevalencia del Trastorno del Espectro
Autista (TEA) aumenta cada vez mds: uno
de cada 68 nifios, seglin Autism Speaks, y
uno de cada 100, segun Autismo Europa
(Autism Speaks, 2018; Autismo Europa,
2018).

Las sefiales de alarma de las dificulta-
des en la comunicacién y la relacion com-
patibles con el TEA se pueden detectar
desde el primer afio de vida (Acquarone,
2007). Entendemos como las primeras
sefiales de alarma los elementos bioldgi-
cos, emocionales o relacionales que nos
sugieren un riesgo de afectacién del de-
sarrollo del nifio (Busquets et al., 2018).
Por ello, la cuestién no es tanto hacer
un diagndstico precoz como detectar un
conjunto de signos que pueden compro-
meter su desarrollo y el vinculo.

Se debe tener en cuenta cual es la
poblacidon considerada vulnerable o de
riesgo porque justamente en la labor
de prevencion y deteccién precoz sera
necesario llevar un seguimiento de for-
ma mas esmerada y continuada de esta
poblacidn: hermanos de nifios con TEA,
grandes prematuros (Padilla et al., 2017),
nifios con discapacidad fisica, psiquica
y/o sensorial, nifios que han sufrido lar-
gas hospitalizaciones, nifios adoptados
(Hoksbergen et al., 2005), maltratados
y/o que hayan sufrido negligencia y be-
bés de madres con depresién o trastor-
nos psiquidtricos (Zwaigenbaum et al.,
2009).
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Las sefiales de alarma se evidencian
en el nifio, en el cuidador y en la rela-
cion entre ellos dos. En lo que respecta
al nifio, se incluyen: 1) la presencia de
signos patoldgicos, 2) la ausencia de con-
ductas propias del desarrollo tipico y 3)
diferencias cualitativas en el desarrollo
de competencias y conductas. Se consi-
dera riesgo de TEA cuando se observan
>2-3 sefiales de alarma con una intensi-
dad, frecuencia y duracidn significativas.
Se clasifican en dos tipos: las ruidosas o
por exceso (por ejemplo, ser hiperreacti-
vo, mirar de manera fija, tener una son-
risa congelada, balbucear constantemen-
te, etc.) y las silenciosas o por defecto
(por ejemplo, ser hiporreactivo, no mirar,
tener una calma silenciosa, no reaccio-
nar ante la separacién, etc.) (Acquarone,
2007 y Zwaigenbaum et al., 2015).

En lo que hace referencia al cuidador,
se observa un mayor estrés parental (Bo-
nis, 2016) y cambios en los patrones de
relacion. En concreto, en el analisis re-
trospectivo de videos domésticos, los pa-
dres y las madres presentan dos tipos de
conductas (Acquarone, 2007): las de ini-
cio y mantenimiento de la relacién, que
aparecen en los primeros meses, y las de
desdnimo y desconexidn que se van ins-
taurando progresivamente. Entre las pri-
meras, destaca una mayor estimulacién
fisica y el uso de objetos para captar su
interés, cambio del tono de voz y conduc-
tas mas directivas. Entre las segundas, se
observa el silencio, la reduccién de la
conducta espontanea y la introduccion
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de objetos que substituyen la relacion.
De esta manera, se puede ir creando un
circulo vicioso al servicio de la desco-
nexion o patrones de crianza extrafios,
patoldgicos, con tendencia a la negacién
de las dificultades debido a una adapta-
cién excesiva de los padres a la conducta
del niflo (Mestres y Busquets, 2015).

Entre un 30 y un 40% de las familias
manifiestan preocupacion antes del afio
de vida de su hijo/a (Bonis, 2016). La
deteccién e intervencién precoz son im-
prescindibles, ya que es un periodo clave
para el neurodesarrollo y la construccién
de la identidad del nifio, asi como para
el establecimiento de la relacién con los
padres. La intervencién se basa en la ayu-
da al cambio de las dinamicas relaciona-
les y la mejora del vinculo, sin angustiar
e ilusionando dentro de entornos lo mas
naturalistas posible (Mestres y Busquets,
2015).

Los profesionales que trabajan con la
primera infancia tienen un papel clave en
la deteccién precoz del TEA. Es importan-
te que conozcan las sefiales de alarma, ya
que identificarlas facilitard la derivacion

para una intervencion lo antes posible.

A continuacion, presentamos un tex-
to narrado en la voz de una madre que
relata los primeros afios de la vida de su
hijo con autismo y la atencién terapéuti-
ca recibida desde un Centro de Desarro-
llo Infantil y Atencidn Precoz (CDIAP). Al
escribir este apartado, nos hemos inspi-
rado en las familias que han consultado
en la clinica y han compartido con noso-
tras sus preocupaciones, angustias y vi-
vencias mas personales.

HOY NOS LO HAN DICHO
La psicdloga ha hablado de autismo y nos
ha dicho que le podremos ayudar. Nues-
tro hijo de tres afos, Pau... itan pequefio
y tan fragil!

No ha sido un nifio muy enfermizo,
ibamos poco al médico. Cuando el pedia-
tra nos informé que se podria hacer una
valoracién, nos sorprendié que hubiera
psicdlogos para nifios tan pequefios y lo
consultamos en seguida; no queria es-
perar mas. Tranquiliza que te escuchen.
Veia cosas que no veia nadie y sentia co-
sas que nadie sentia.

Pero ¢justo ahora? Si ha empezado
a hablar y sabe las letras en inglés. Me
hace gracia cémo pronuncia a la perfec-
cién una lengua que no es la suya. Eso
debe de querer decir algo, tal vez tiene
altas capacidades o simplemente buen
oido.

Me hubiera gustado aprender idio-
mas de muy pequeiia, pero antes era di-
ferente y ahora todo va muy rapido. La
sociedad actual estd llena de peligros.
Quizds me asusto y soy sobreprotectora.
Querria vacunar a mi hijo contra el dolor.
Ser madre me ha transportado a mi in-
fancia y recuerdo cosas que hace tiempo
que tenia olvidadas. Me han venido olo-
res, imagenes, sensaciones del pasado
que no puedo expresar en palabras. No
me habian explicado la maternidad asi;
esta parte no sale en los libros. Me siento
vulnerable y sola.

TENGO UN BEBE “ZEN”

He leido sobre el autismo, tal vez dema-
siado. Hay un montén de informacién al
alcance de cualquiera. Consulto internet
y encuentro miles de pdaginas web con
consejos, recomendaciones, tests para
auto aplicar y tratamientos infalibles.
Aungue me han dicho que no es bueno
obsesionarse, no lo puedo evitar. Tam-
bién estoy inscrita en un blog de mater-
nidad donde comparto mis inquietudes
con otros padres y busco respuestas.
Desde que era un bebé me preocupaba
que algo no fuera bien y queria saber qué
pasaba. Le cogia en brazos y no se adap-
taba a mi cuerpo, era como un saco de
patatas o una mufieca de trapo. Una ami-
ga me dijo: “Qué suerte, tienes un bebé
‘zen’. Si tu estds tranquila, él también lo
estard”.

Si, era verdad que dormia mas de seis
horas seguidas, no lloraba, lo podias lle-
var a cualquier sitio y lo tenia que des-
pertar para darle de comer. Incluso tenia
tiempo para mi. Siempre tan bueno, mi
angelito. Pero yo no estaba tranquila, es-
taba angustiada y no entendia por qué
las demdas madres se quejaban de ago-
tamiento por las continuas demandas de
sus hijos. jEste nifio es demasiado facil y
conformista! Tenia un bebé “zen” y sen-
tia que era una mala madre porque algo
no hacia bien. Jordi intentaba animarme:
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Nuestro hijo es feliz, imira cémo tiene la
sonrisa en la boca, aunque esté enfermo
o se haya hecho dafio! Yo pensaba: No
reclama, no me necesita.

SIEMPRE TAN INDEPENDIENTE

Uno de los primeros juegos que hizo
fue el de unas torres muy altas y bien
alineadas, casi perfectas. Me recorda-
ba al abuelo Joan cuando trabajaba de
arquitecto con aquella concentracion,
precisidn y exactitud. Se entretenia solo,
como si no hubiera nifio, y los juguetes
con musica eran su fijacién. Le hablaba
y no sabia si me escuchaba, sélo respon-
dia cuando le interesaba. Seguramente,
no haber ido mucho al parque o ser hijo
Unico habia influido en que estuviera
en su mundo. Ha interactuado siempre
con nosotros, pero no del todo, no sé
como explicarlo. No respondia cuando
le llamabamos por su nombre, pero se
giraba sonriente cuando le cantdbamos
aquel sonsonete del Barga que tanto le
gustaba.

Justo al cumplir el afio, empezé a
caminar y se hizo mayor de golpe. Pasé
de estar siempre sentado a correr di-
rectamente. Siempre independiente: se
subia a las sillas y llegaba a lugares inac-
cesibles. Lo tenia que vigilar porque no
veia el peligro y se podia hacer dafio. Me
decian: Este nifio es fuerte, se cae y no
llora nunca. Yo pensaba: No es fuerte, se
aguanta y no me necesita.

MI “PEQUENO EMPERADOR”
Todavia no decia mama ni papa, cuando
me sefialaba con el dedo para que le pu-
siera aquel video de trenes. No sé como
lo encontré en internet, lo miraba infini-
dad de veces y se lo sabia de memoria.
Tenia ganas de compartirlo con él y con
unos titeres reproduciamos la cancién
los dos juntos. Es de ideas fijas y debo
hacerlo como él quiere, repitiéndolo de
la misma manera, tal como sale en el vi-
deo. Me da miedo de que se convierta
en un “pequerio emperador”. Todo debe
ser al instante, no espera ni podemos
cambiarle mucho las rutinas. No sé qué
hacer porque, algunas veces, no entien-
do qué necesita y se enfada sin dejar de
llorar: el si pasa a ser un noy el no, un si.
Es como si él también se enfadara cuan-
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do oye mi voz de enfadada y entramos
en un bucle porque acabo gritandole aldn
mas fuerte. Pero eso también les pasa a
otros nifios, tienen rabietas, se tiran por
el suelo y no hacen caso. Mi suegra dice
que Jordi era igual de pequefio y ahora

no tiene ningun problema; era maniatico
con la comida, no queria que le lavasen
la cabeza e iba bastante a la suya. Me de-
cia: Este nifio tiene las ideas claras como
su padre. Yo pensaba: No me pide ayuda
y N0 me necesita.
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NO PUEDE SER AUTISTA

Los nifios autistas no miran ni son afec-
tuosos. En cambio, a Pau le encanta el
juego de las cosquillas; se nos acerca co-
rriendo, nos coge de la mano y se la pone
sobre la barriga. Nos lo pasamos muy
bien porque es nuestro momento de be-
sos, abrazos y carantoias. Fija la mirada
en nosotros con aquellos ojos azules y
nos mira constantemente. Le digo: iMe
tienes mas que gastada!

Es inteligente porque sabe los colo-
res, los nimeros y el abecedario entero.
Cuando salimos de casa, siempre quiere
hacer el mismo recorrido y tiene las ca-
lles memorizadas. El escoge el camino
que debemos seguir, nosotros no se lo
hemos ensefiado, lo ha aprendido solo.
También nos dice todos los nombres de
los dinosaurios. Fue un acierto comprar-
le aquel libro porque ahora lo podemos
mirar con él. Se ha convertido en todo
un experto en dinosaurios y nos hace
reir cuando nos corrige. Hemos ido al
Cosmocaixa a ver a Trix y Pau afirmaba:
Es el tiranosaurio mejor conservado del
mundo y tuvo una vida llena de inciden-
tes. iMuchos de sus huesos presentan
sefiales de infecciones, fracturas y otros
tipos de lesiones!

Estaba repitiendo lo que explicaba el
guia. Le interesan las cosas fragiles, las
que ya estan rotas o a punto de desme-
nuzarse. En casa tenemos guardados un
montdn de trozos de ramas y pequefias
piedras que encuentra de camino a la
escuela y lleva escondidos en el bolsillo
porque sabe que no nos gusta que coja
cosas de la calle.

INTUICION
No he sido demasiado de psicdlogos;
como los amigos y la familia no hay nada.
Eso pensaba hasta que dejé de explicar
mis desazones porque me aconsejaban
y juzgaban. Tan sélo deseaba sentirme
acompafada, pero mi desesperacion
no era facil de aguantar. Estaba angus-
tiada por lo que le pasaba a mi hijo y el
entorno me tranquilizaba porque no me
queria ver sufrir. Pau, tan pequefio y tan
fragil, me ha preocupado desde bebé. La
intuicion es el lenguaje del alma; poder
escucharla y que los demas nos escuchen
es esencial para pedir ayuda. Desde la

llamada telefénica a la primera visita ya
empezamos a ver algunas mejoras. Saber
que te ayudaran me hizo sentir esperan-
zada. Poco a poco, la angustia dio paso
a la tristeza y finalmente asumi aquello
que me producia tanto miedo y dolor. No
queria que pasara, no podia verlo. Y des-
pués de la tristeza llega una cierta sereni-
dad acompaiada de una nueva mirada.

La psicdloga nos ha dicho que, aun-
que no lo parezca, Pau nos escucha y
mucho; por eso es tan importante que
le continde hablando y explicando las
cosas. Percibe el mundo como un lugar
cadtico y poco predictible que, en ciertos
momentos, le acaba abrumando. Estoy
orgullosa de él por los grandes esfuerzos
que hace para intentar entender muchas
€0sas que, a Nosotros, a veces, nos pasan
desapercibidas. Es sensible y siente las
emociones intensamente, tanto las posi-
tivas como las negativas, y eso lleva a que
a veces se comporte de una manera que
cuesta mucho entender.

Tenemos un monton de videos desde
que nacié. Hemos grabado: la hora del
bafio, el cambio de pafial, cuando ibamos
de vacaciones a la playa, los cumpleafios,
etc. La psicéloga nos los ha pedido por-
que quiere observar como era de bebé.
Tengo tantos que he tenido que hacer
una seleccién. Me he emocionado cuan-
do me he visto cantandole aquella nana
de las buenas noches. Era la cancién que
mi madre me cantaba antes de ir a dor-
mir y, por un momento, he vuelto a ser
aquella nifia pequena. Con ayuda, he ido
reencontrando a mi hijo y, a la vez, a mi
misma.

Ahora pienso: Si que me necesita y yo
también le necesito. ®
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