. Facultad de Ciencias Médicas
Catalina Licenciatura en Fonoaudiologia

Rodriguez Blasco, Universidad FASTA Ei

Indicadores percibidos

por los padres de ninos que
actualmente tienen 3 anos
para la deteccion de TEA y
el recorrido realizado hasta
obtener el diagnostico del
mismo.

2021

Tesis de Licenciatura

Tutora Asesoramiento
Dudok, Ménica metodologico

Co-tutora Dra. Minnaard Vivian
Landa Arraras, Lucia Lic. Gonzalez Mariana



“La diversidad enriquece, pero requiere mucho
esfuerzo de parte de todos. No se trata de
aceptar cualquier cosa ni de tratar a todos por
igual, se trata de comprender y dar a cada
cual lo que necesita para poder vivir en

sociedad, sin preguntar, sin esperar”

Delfina Badaracco



A Simon, Inés y Nicolas



Agradezco a mis papas y a mi hermano por acompafiarme y apoyarme en cada
paso que doy, por brindarme la libertad de elegir esta carrera. Por su amor incondicional y
por ayudarme a no rendirme nunca.

A toda mi familia por su carifio y acompainamiento.

A mis amigos quienes estuvieron siempre a mi lado alentdndome vy
acompafidndome a la distancia.

A mis amigas de la facultad quienes se convirtieron en mi segundo hogar cuando
estaba lejos de casa.

A mi novio por acompafiarme en cada momento y brindarme su apoyo cada vez
que lo necesitaba.

A mi tutora, Lic. Dudok, Ménica por su colaboracién y dedicacion.

A mi co-tutora Lic. Landa Arraras, Lucia quien me abrié sus puertas y su
predisposicion a ayudarme en cada momento, por convertirse en mi colega y amiga.

A Dra. Mg. Minnaard, Vivian y Lic. Gonzalez Mariana por su asesoramiento
metodoldgico, su ayuda, atencién y esfuerzo en la finalizacion de este trabajo.

A cada uno de los padres entrevistados por su participacion.

A Valentina Yunis por su colaboracion en el disefio.

A cada uno de los que formaron parte de este camino transitado, gracias.



El TEA es un trastorno generalizado del neurodesarrollo, sus primeras
manifestaciones aparecen antes de los tres afios de edad y persisten toda la vida. Las
personas suelen tener dificultades tanto en la comunicacién, el lenguaje, lo social y la
cognicién, impactando de distintas maneras sobre la familia el diagndstico del mismo.

Objetivo: Analizar los indicadores percibidos por los padres de nifios que
actualmente tienen 3 afios para la deteccion de TEA y el recorrido realizado hasta obtener
el diagnostico del mismo en la ciudad de Benito Juarez en el afio 2021.

Materiales y métodos: Investigacién descriptiva, no experimental, transversal. Se
trabajé sobre una muestra de 10 padres con nifios de 3 afios de edad actualmente con el
diagnéstico TEA, a través de una encuesta online.

Resultados: La primera sospecha sobre el diagndstico del nifio se inicié en la
familia, los padres notaron ciertas sefiales de alerta que los llevaron a realizar las
consultas correspondientes para obtener un diagnostico temprano. Los nifios tuvieron
conductas verbales y no verbales desfasadas tales como no girar la cabeza en busca de
voces familiares, no hacer contacto con la mirada, no vocalizar intencionalmente o
identificar y nombrar objetos o palabras comunes, entre otras, por lo que hubo varios
profesionales de la salud involucrados quienes utilizaron distintos métodos para el
diagnostico. Asi mismo, segun las necesidades de cada nifio estos equipos variaron y se
adaptaron al nifilo. La fonoaudidloga fue poco nombrada durante el proceso de
diagnostico, sin embargo, luego del mismo es al profesional que mas asiste a los nifos.
Durante este proceso de diagnéstico y posterior a él, la familia transitd por diferentes
emociones, pero la mayoria nombré sobre todo miedo.

Conclusion:  Se destaca la importancia de una intervencién temprana en los
nifos con TEA, asi como también el compromiso familiar y la responsabilidad de los
profesionales tanto durante el proceso de diagndstico como posterior a él.

Palabras claves: Trastorno del espectro autista, signos de alarma, familia, equipo

interdisciplinario.



Autism Spectrum Disorders (ASD) is a pervasive developmental disorder, the first
manifestation appears before the age of three and persist throughout life. People often
have difficulties both in communication, language, social and cognition, impacting in
different ways on the family the diagnosis of the same.

Objective: Analyse the indicators perceived by the parents of children who are
currently 3 years old for the detection of ASD and the route taken to obtain the diagnosis of
it in the city of Benito Juarez in the year 2021.

Materials and methods: Descriptive, non-experimental, cross-sectional research.
We worked on a sample of 10 parents with children of 3 years of age currently with the
diagnosis of ASD, through an online survey.

Results: The first suspicion about the child's diagnosis began in the family, the
parents noticed certain warning signs that led them to carry out the corresponding
consultations to obtain an early diagnosis. The children had outdated verbal and nonverbal
behaviors such as not turning their heads in search of familiar voices, not making eye
contact, intentionally not vocalizing, or identifying and naming common objects or words,
among others. therefore, there were several health professionals involved who used
different methods for diagnosis. Likewise, according to the needs of each child, these
teams varied and were adapted to the child. The speech therapist was little named during
the diagnostic process, however, after it she is the professional who most assists children.
During this diagnostic process and after it, the family went through different emotions, but
most of them named fear above all.

Conclusion: The importance of early intervention in children with ASD is
highlighted, as well as family commitment and the responsibility of professionals both
during and after the diagnostic process.

Keywords: Autism spectrum disorder, warning signs, family, interdisciplinary team.



Indice

Introduccién 7
Capitulo |

Desarrollo del lenguaje en el TEA 10
Capitulo 1l

Familia y equipo interdisciplinario en el TEA 21
Disefio metodoldégico 31
Analisis de datos 38
Conclusion 66
Bibliografia 68




~ Introduccién




El desarrollo infantil es un proceso fundamental en la vida del ser humano, en este
intervienen capacidades cognitivas, emocionales y sociales. El Trastorno del Espectro
Autistal se define como un grupo de afectaciones en el mismo, en el cual influyen
multiples factores (Barthélémy et al., 2019)%. Por otro lado, Alvarez-Alcantara (2007)3
define que

“Los trastornos del espectro autista (TEA), también conocidos como trastornos
generalizados del desarrollo, son problemas neuropsiquiatricos cuyas primeras
manifestaciones aparecen antes de los tres afios de edad y persisten por toda
la vida” (p.1)

Reynoso et al. (2017)* nombra que el TEA es heterogéneo al igual que su
tratamiento, el cual es distinto en cada paciente de acuerdo a las alteraciones de éste. Sin
embargo, suelen tener dificultades tanto en la comunicacién, el lenguaje, lo social y la
cognicion.

Cabe destacar, la importancia de la familia en el desarrollo cognitivo, debido a que
los factores ambientales pueden facilitar o influir en el aprendizaje del nifio. Ademas, la
relacion con su cuidador modifica la conducta externa del nifio o nifia y su desarrollo en
las competencias cognitivas, ya que, estas competencias tienen estrecha relacion con las
emociones que atraviesa el infante y estas emociones se encuentran ligadas al tipo de
relacibon que comparte con su cuidador. Durante los primeros afios de vida, resulta
primordial el contacto con el cuidador, ya que éste estimula la sinapsis entre neuronas de
distintas areas cerebrales y logra un desarrollo no solo desde lo cognitivo, sino que
también, desde lo motor y lo afectivo. (Vargas Rubilar & Aran Filippetti, 2014)°

Resulta primordial la intervencién temprana, debido a que se encuentra ligada a la
evolucion que va a tener el nifio. Por lo cual, es importante que los expertos y los padres
descubran los signos de alarma lo antes posible. Esto nombrado anteriormente, es
fundamental para que junto con el tratamiento el nifio logre rapidamente la adaptacion al
ambiente y mejore sus habilidades cognitivas. (Hervas et al., 2012)® Este mismo explica la

etiologia, manifestando lo siguiente;

1 De ahora en mas, trastorno del espectro autista se denominara TEA

2 Suele originarse en fase prenatal.

3 También presenta los distintos tipos de TEA

4 En el articulo se continda explicando diversas intervenciones para el mismo.

5 El autor afirma que segun el tipo de modelo parental que tenga, el nifio va a tener ciertas
capacidades. Como, por ejemplo, una familia autoritaria, fomenta el desarrollo verbal y la
inteligencia del nifio.

6 El autor desarrolla el concepto de TEA



“Actualmente, la evidencia indica que no existe un autismo, sino que los TEA
son diferentes trastornos, de etiologias mdltiples, que tienen fenotipos
similares. Sabemos que la etiologia genética es la mas sustentada y que
existen diferentes mecanismos genéticos en TEA, que conduciran a fenotipos
similares.” (p.11)

Si bien es fundamental el inicio de una intervencion precoz, también lo es la
participacién y el apoyo de la familia. Sin embargo, a la hora del diagnostico, la misma
atraviesa por diferentes sentimientos tales como confusién, esto se genera por la
incertidumbre y el desconcierto ante el diagnostico, aparece la impotencia por la
imposibilidad de cambiar lo que esta sucediendo. Otras de las caracteristicas son ira y
rabia, que surgen de la intencion de buscar algun culpable, y por ultimo la sensacion de
perder el control luego del diagnéstico (Bohéroquez Ballesteros et al., 2007)’.

Esto abrira las puertas a nuevas incertidumbres como qué sucedera con la vida
cotidiana. Bohoroquez et al. (2007)8 también expone que lo mas probable es que surjan
esos cambios, debido a la inclusion de la terapia en las actividades diarias, esto conlleva a
establecer una nueva organizacion del tiempo familiar. Sin embargo, que el nifio tenga
TEA no significa que hay que tratarlo de forma diferente, como cualquier otro se lo debe
acompafar, cuidar, proteger y establecer algunas medidas.

En virtud de lo anterior, el problema de investigacion es:

s ¢Cuadles son los indicadores percibidos por los padres de nifios que
actualmente tienen 3 afos para la deteccion de tea y el recorrido realizado
hasta obtener el diagnéstico del mismo en la ciudad de Benito Juarez en el
afio 20217

El objetivo general es:

o Analizar los indicadores percibidos por los padres de nifios que
actualmente tienen 3 afios para la deteccion de tea y el recorrido realizado
hasta obtener el diagnéstico del mismo en la ciudad de Benito Juarez en el
afio 2021.

Los objetivos especificos son:

o Indagar sefales de alerta e indicadores verbales y no verbales percibidos

por los padres.

7 En este capitulo se desarrolla los sentimientos y dudas que le surgen a los padres.
8 El autor relata que de todas maneras un hijo siempre modifica la vida de los padres.



Identificar el integrante familiar que identificd las conductas comunicativas
alteradas.

Establecer profesionales consultados, pruebas aplicadas y edad de
deteccion del TEA.

Sondear el impacto en la familia ante la confirmacion del diagnéstico

de TEA.



Capitulo |
_ Desarrollo del lenguaje en TEA




El lenguaje es un sistema de signos que se comparte entre los individuos de la
sociedad, utilizandolo para expresar sentimientos, ideas, conocimientos, entre otras
cosas. Por el contrario, el habla es el medio oral por el cual, las personas comparten
informacién e intervienen distintos elementos entre ellos la articulacion, la voz y la
fluidez. Por otro lado, la comunicacion es la facultad mediante la cual permite cambiar o
modificar el mensaje. Antes de decir la primera palabra, el nifio consta de precursores
linglisticos. Siendo esta etapa fundamentalmente hasta los dos afios para el desarrollo
del lingtistico posterior. (Jiménez Rodriguez, 2010)°

Es de suma importancia prestar atencion al desarrollo del lenguaje en el nifio,
debido a que en el TEA la principal consulta se debe al desfasaje en el lenguaje. Suelen
tener retraso en el juego simbdlico, el lenguaje gestual y la competencia para relacionarse
con pares. (Artigas et al., 2008)*°.

Dentro de la clasificacion de TEA se incluye, el trastorno autista, el sindrome de
asperger, el trastorno generalizado de desarrollo no especificado, trastorno desintegrativo
infantil. Esto se determina en una misma categoria diagndstica diferenciados por la
gravedad y las distintas caracteristicas. (Bonilla & Chaskel, 2016)*!

Los niflos con TEA son variables en cuanto a su desarrollo, el nifio puede
presentar desde mutismo total hasta un vocabulario fluido. Sin embargo, estas cuestiones
van a depender de la edad, cognicion, nivel de severidad, condiciones ambientales y otros
trastornos asociados. Es importante dividir a los nifios verbales de los preverbales. Esto
es asi, debido a que los nifios desarrollan actos comunicativos protoimperativos y no
protodeclarativos, ya que, mayormente el infante con TEA no desarrolla el gesto de
sefialar, ni la atencién conjunta, por lo que se dificulta en establecer la relacion adulto-
nifio-objeto. Tampoco desarrollan la imitacion, ni la utilizacién de la muestra emocional del
adulto para regular su conducta, por lo que tiene alteracion en la expresiony comprension
de emociones (Moliné, 2019)*?

Desde el momento en que el nifio se encuentra en el vientre de su madre, escucha

el idioma que hablan a su alrededor, por esta causa, luego del nacimiento tiene una

9 Hay que diferenciar lenguaje de lengua, la lengua se encuentra en todo el mundo y evoluciona
todo el tiempo.

10 Suele ser comin que, al comienzo del diagnéstico, el TEA se confunda con el Trastorno
Especifico del Lenguaje (TEL) debido a que suelen mostrar caracteristicas similares.

11 Anteriormente el sindrome de Rett formaba parte de esta clasificacion.

12 | os nifios preverbales, tienen dificultad el desarrollo de la comunicacion protodeclarativa, debido
a que tienen alteracion en desarrollar estos aspectos.
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preferencia por ese idioma. No obstante, al comienzo se convierte en un ser comunicativo
y lo realiza a través de aspectos no verbales. (Berko Gleason, 2010)*

Rogers & Dawson (2017)* explican el desarrollo normal del lenguaje no verbal, es
lo que antecede al habla del nifio desarrollando diferentes formas para comunicarse. Los
gestos facilitan un método de comunicacibn no verbal transmitiendo a las personas
deseos, sentimientos, peticiones, entre otros. Esto se realiza mediante acciones motoras.
El nifio primeramente desarrolla la atencidon coordinada la cual se establece entre el nifio
de 3-6 meses y el cuidador. Se da a través de los gestos, movimientos y atencion visual,
se genera como impulso para la comunicacion. Luego se desarrolla la atencién conjunta
surgiendo la intencionalidad, ya que el nifio sabe lo que quiere transmitir actuando de
determinado modo para captar la atencion del individuo. Cuando esto se logra o cuando la
persona logra captar la atencién y la participacion del nifio, se genera una relacion entre
las palabras y el significado estableciéndose en su mente. Para la aparicién de gestos hay
una edad promedio, la cual se refleja en la siguiente tabla:

Tabla N°1: Edad promedio de pautas madurativas para la comunicacién no verbal.

EDAD REGULACION DE LA INTERACCION SOCIAL INICIA LA ATENCION
CONDUCTA CONJUNTA
5-6 meses | Miray vocaliza
6 meses Empuja para rechazar @ Muestra interés
y alargar la mano para
elegir.
7-8 meses @ Alarga toda la mano Conducta anticipativa. Mira al adulto vy
para agarrar algo vocaliza
8 meses Empuja con ambas | Saluda con la mano, en
manos para rechazar | contexto
algo
9 meses Extiende la mano Conducta de participacion, de = Da objetos.
abierta o cerrada palmas
10 meses Toca el adulto Agita la mano cuando se le

pide, inicia juegos sociales,
baila con la musica.
11 meses Sefala Muestra la funcibn de un Sefala ante un
objeto. comentario.
12 meses Entrega objetos,
alterna mirada entre

este, la persona vy el
objeto

13 Alrededor del afio el nifio alcanza los primeros pasos y suele acompafiarse de las primeras
palabras.

14 En cuanto a la comunicacion no verbal, se explica la importancia del uso y la comprensién de los
gestos manuales, para luego comentar algunas técnicas de intervencion en el mismo.

11



13 meses Niega con la cabeza Abraza  objetos, aplaude @ Sefiala cuando se le
para decir <<no>> cuando esta contento. pregunta  (<<¢Donde
esté la luz?>>)

14 meses Toma la mano del @ Sefiala para solicitar
adulto informacion.
15 meses Se relame, lanza besos.
16 meses Asiente con la cabeza para
decir<<si>>
17 meses Se encoge de hombros

Fuente: Adaptada de Rogers & Dawson (2017)*°

Segun Moliné (2019)%; los nifios verbales con TEA adquieren lentamente el
lenguaje, y es ecolalico. En cuanto a los aspectos del lenguaje, el sistema fonolégico en
estos niflos suele tener alteraciones prosdédicas, ya que el volumen y la entonacién del
habla no se adecuan al contenido, por lo que tampoco asemejan estos aspectos al habla
de la otra persona. En cuanto al nivel morfosintactico, suelen presentar alteraciones en los
pronombres personales, aunque no hay dificultades muy significativas en éste. En el nivel
léxico-semantico se encuentran alteraciones a nivel l1éxico, debido que el nifio con TEA no
accede al significado o la representacion simbdlica, por lo cual no les permite comprender
los chistes o las ironias, y esto genera la limitacion de palabras.

Respecto del desarrollo normal del lenguaje en estos planos, a partir del primer afio
de vida, surge la etapa verbal propiamente dicha. En cuanto al sistema fonolégico, se
encarga de asociar sonidos de la lengua materna, denominados fonemas. El proceso
fonolégico se consolida a los 5 afios aproximadamente, considerandose como normal que
durante el desarrollo progresivo del mismo surjan procesos de simplificacion fonolégica'’,
por los cuales el nifio omite, remplaza o sustituye ciertos fonemas. (Puggioni, 2016)*8.
Monfort (2016) *° agrega que el nifio tiene la primera emisién fonética a través de una
cadena reiterada de balbuceo y la repeticion de la madre relacionandolo con una accién
correspondiente del nifio. Esta se va a dar alrededor de los 12 y 18 meses debido a la
aparicion del lenguaje que surge junto con la inteligencia sensorio motriz. Las primeras

palabras del nifio, siempre expresan un valor, un deseo o necesidad. Hay una etapa

15 Sostiene la importancia del desarrollo y la ayuda en la adquisicién de los gestos para lograr el
habla.

16 | a principal alteracién es en la pragmatica, debido a que los nifios al carecer de la teoria de la
mente, no pueden transmitir deseos, emociones. Esto altera la comunicacion y el lenguaje del nifio.
17 También se puede nombrar como PSF.

18 A medida que el nifio produce fonemas, va adquiriendo otros, por los cuales nace una nueva
oposicion.

19 El autor relata que el nifio realiza la adquisicion de fonemas analiticamente y no mediante
unidades que se afiaden unas a otras.
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fundamental para beneficiar la adquisicion del lenguaje, la cual se denomina la etapa de
sincretismo perceptivo motor, percibiendo de forma global la palabra. Sin embargo, la
segunda etapa surge desde el afio y medio denominandose analitica dandose primero a
nivel de la comprension y después la expresion. Entre los 18-24 meses el nifio comienza a
hablar, debido a su necesidad de expresarse y al proceso de maduracion integrando los
fonemas linguisticos. Desde los tres afios el lenguaje continGa interviniendo en su
desarrollo y acomparia la accion concreta o intelectual. En esta misma edad surge un
incremento del lenguaje y se vuelve egocéntrico.

El plano semantico, es el vocabulario que se adquiere de la lengua, el contenido
de la misma. Estudia el significado y la combinacion de las palabras, frases y enunciados.
(Puggioni, 2016)%°. Monfort (2016)?* fundamenta que, en los primeros meses, debido a
gue las relaciones fonéticas del nifio no tienen diferenciaciéon en el contenido de dicho
sistema, se comunica mediante el grito o llanto, correlaciondndose con una conducta
motora, variando de acuerdo a su conformidad y disconformidad sin sentido simbdlico. Al
tercer mes se comienza a notar el progreso de este sistema, a partir del desarrollo
auditivo. El nifio le da valores de diferenciacion a sus emisiones al igual que los sonidos
externos. A partir de alli, el sistema se orienta en dos vertientes, comprensivo, siendo un
aspecto pasivo dandose antes que el activo, el cual es expresivo. A través la comprension
el nifio tomara detalles de los sonidos de su entorno apartandolos y relacionandolos a una
de sus conductas. Los elementos suprasegmentales, tales como entonacion, voz o la
curva entonativa global, son informacion muy importante.

El desarrollo Iéxico va aumentando entre los dos y tres afios, y se alcanza a través
de un fendmeno llamado extensién, que consiste en el aumento de nuevas palabras al
vocabulario. Siempre que hay un aumento esta extension, surgiendo una distincién debido

a un ajuste en este sistema.

20 El nifio adquiere el vocabulario sin una ensefianza estructurada y por interaccion con el adulto.
21 Gracias al desarrollo cognitivo, las experiencias y modelos que le trasmite el ambiente social, el
nifio va transformando la percepcion de la realidad.
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Tabla N°2: Desarrollo Iéxico segun edad

Edad Pautas madurativas

1 mes Presta atencion y reacciona a los sonidos; gritos indiferenciados
semanticamente.

2 meses Presta especial atencion a la voz y a los ruidos familiares. Los ruidos
y llantos que produce empiezan a diferenciarse segun la causa que
los provoca.

3 meses Empieza el balbuceo, en general acompafiando la actividad motora
en reaccion circular.

4 meses Imitacion de movimientos en presencia del estimulo.

7 meses Comprension global de ciertos tonos e inflexiones de la voz del

adulto; emite sonidos muy diversos, inicia el balbuceo reduplicado.
Reconoce a los adultos familiares y tiene miedo de los extrafios

10 meses Responde a su nombre y algunas consignas sencillas muy
expresivas, vocaliza de una forma mas articulada e imita las
emisiones adultas

12 meses Entiende algunas érdenes en situaciéon. Imita o intenta imitar ciertas
palabras y dice dos o tres diferenciadas. Vocalizaciones muy
abundantes.

18 meses Comprensién mas extensa, siempre en situacion; puede ensefar a

peticiobn del adulto partes de cuerpo, varios objetos familiares e
incluso obedece 6rdenes méas complejas. Empieza a pedir sefialando
o0 nombrando los objetos.

24 meses Comprension estable, la jerga suele desaparecer. Dispone de
decenas de palabras y empieza a emplear dos o0 tres juntas.
Predominan los nombres de cosas y personas. Empieza a utilizar
ciertos pronombres personales con fuerte interpretacién egocéntrica.

36 meses Crecimiento importante del vocabulario. Aprende palabras nuevas
cada dia, utiliza el lenguaje.
48 meses Sigue el crecimiento de vocabulario, es la edad caracterizada por las

preguntas, le gusta jugar con el lenguaje.
Fuente: Adaptado de Monfort (2016)%

En el aspecto morfosintactico, Torrego (2015)% sefiala que la morfologia se
encarga de los elementos internos de la estructura de las palabras, y la sintaxis es la
combinacién de dichas palabras y la funcién que cumplen en la oracion. A los 18-24
meses, el niflo emprende sucesion de las emisiones aisladas y dominancia del modelo.
Tiene pausas intermedias extendidas generando el término lexical, sin poder lograr

distinguirlo como dos palabras. A los dos afios reduce las pausas, formando enunciados

22 Las primeras relaciones de nifio son a través de estereotipias verbales, que evolucionan por
diferenciacion a partir de oposiciones articulatorias.

23 En la morfologia se incluye la clasificacion de verbos, adjetivos, sustantivos, adverbios, entre
otros.
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de dos elementos. Utiliza verbos o frases protoimperativas y articulos. Realiza peticiones
imperativas para la satisfaccion de sus necesidades. Al final de esta etapa domina
rapidamente las preposiciones y adverbios, siendo mas enriquecedor para su interaccion
con el adulto. También comienzan a utilizar pronombres interrogativos, avanzando de
manera heuristica.

A los 24-30 meses, el nifio forma frases de 3 o méas elementos, denominandose
elaboraciones telegraficas. Comienza expandir los enunciados a través de la unién y
progresion de enunciados. En esta edad, es comun que se refiera a €l en tercera persona.
Realiza emisiones separadas por una pausa. Luego, comienza a incrementar el repertorio
fonético a través de la utilizacion de pronombres y articulos relacionados al nombre. A los
30-36 meses, utiliza frases de mas o de cuatro elementos, enriqueciéndose las
estructuras sintacticas, comenzando a tener mas importancia los pronombres personales,
marcadores de género y numero. El nifio se refiere asi mismo con pronombres
personales. Entre los 36-42 meses, el nifio extiende mas sus oraciones siendo mas
fructiferas las producciones sintagmaticas. Utiliza la recursividad para la toma de turnos.
Su lenguaje incluye nexos. Alrededor de los tres afios y medio- cuatro y medio, utiliza
oraciones simples correctas, y emplea correctamente adjetivo, verbo, pronombre,
preposiciones. Genera oraciones complejas de mas de un sujeto y verbo. A partir de los
cinco afios el nifio enriquecera su lenguaje a partir de la alfabetizacion escolar y la
maduracién cognitiva. (Aizpln et al., 2013)%4,

En el aspecto pragmatico, explicado por Hernandez et al. (2005)%, el desfasaje
principal que tienen los nifios con TEA, es la regulacién espacial por lo cual no hay toma
de turno y no hay un lenguaje fluido otorgandole un significado y comprensién a lo que se
relata. Asi mismo, tienen dificultad en el lenguaje corporal y las habilidades de escucha,
trayendo alteracion en la posibilidad de entablar un dialogo con demas personas.

La pragmatica es el uso del lenguaje cuando se relacionan las distintas personas,

por lo cual tiene la funcion de intercambiar mensajes o transmitir algo que se quiera

24 La palabra en si misma, no tiene significado, pero cuando agrupan dos o mas palabras, se
genera un sintagma, siendo una suma de nuevos significados.

25 Todos estos aspectos se ven alterados, por lo cual traen dificultad en la comprension y expresion
del enunciado.
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expresar. (Robertson, & Sentis, 2014)?°. Montecinos, (2000) ?’ fundamenta que a través de
la edad va progresando la habilidad comunicativa pragmatica.

En el TEA suelen presentarse pérdida de lenguaje, dificultad en las habilidades
sociales, desfasaje en la capacidad del juego y capacidades cognitivas entre el primer o
segundo afio de vida y la etapa preescolar. (Garcia de la Torre, 2002) 28

1No obstante, para la deteccion precoz hay signos de alarma que si bien no
diagnostican el TEA sirven de alerta al profesional y junto a otras evaluaciones
diferenciales permiten obtener el diagndéstico. Estos signos de alerta son una unién de
caracteristicas inusuales o retrasadas en las habilidades sociales y de comunicacion. Hay
dos maneras de explicar los signos de alarma, primeramente, describe la interaccion
social y reciproca, relatando las pautas de lenguaje. Es un retraso en el balbuceo o en el
leguaje esto refiere que el nifio a determinada edad no contiene la cantidad de palabras
esperadas para la misma. Otra caracteristica es desfasaje o pérdida del uso del lenguaje
en donde el nifio suele tener falta de vocalizaciones, una expresion ecolalica, entonacién
inadecuada, se refiere asi mismo por su nombre mas alla de los tres afios. Al mismo
tiempo, se agrega ausencia de respuesta al nombre y de la sonrisa social, disminucién del
lenguaje como medio de comunicacion, denegacion a la peticién de los demas al igual
que las caricias por su cuidador. En cuanto a la relacion social, suelen tener reaccion
negativa ante la irrupcién de su espacio, retraso tanto en la muestra de interés social con
pares, como escasa imitacion y juego social. Normalmente son nifios que juegan solos
con dificultad para compartir la diversion. En cuanto al contacto visual, sefializacion vy
otros gestos, se observa falta o escasa utilizacibn de gestos 0 expresiones para
comunicarse, al igual que el contacto visual y la orientacion corporal. La falta de
movimiento ocular, seguimiento del punto sefialado o la intencién del nifio para mostrar
objetos, repercute significativamente en su atencion. Por ultimo, respecto de la ficcion e
imaginacién, se observa ausencia o limitada imaginacién para los juegos simulados.
Luego, se encuentran los intereses poco habituales o restringidos y / o comportamientos
rigidos y repetitivos. En esto se detalla que el nifio suele exteriorizar movimientos y juegos

estereotipados y repetitivos, suelen ser restringidos o poco habituales los intereses.

26 Se relaciona con la funcion de la representacion de signos del pensamiento.

27 Para este autor el contexto en el que se da el intercambio, cumple un rol muy importante en la
pragmatica.

28 El autismo suele tener dificultades diferentes, por lo que se sigue hablando de TEA, ya que es
una enfermedad que aun se desconoce.
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Ademas, poseen rigidez e inflexibilidad en su conducta, hiper o hiposensibilidad a
estimulos sensoriales y reacciones excesivas ante los aspectos de la comida y sus
sabores u olores. (Sanchez et al., 2015)2°.
Lépez Flores (2020)%° agrega aproximadamente estas caracteristicas dependiendo
la edad.
Tabla N°3: Caracteristicas del lenguaje en nifios con TEA

Edad Caracteristicas en los primeros afios de vida.

0-12 meses. Poco intercambio comunicativo.
Ausencia de balbuceo.
Escaso contacto visual.
Falta de interés en el lenguaje y en juegos interactivos.
Llanto sin motivo.
Tranquilidad expresiva.
12-24 meses. Acciones protodeclarativas e imperativas limitadas.
Escasa atencidn conjunta.
No alterna la mirada.
No responde a su nombre.
No dice palabras
24 meses. Patrones de desarrollo atipico del lenguaje.
Falta de juego simbdlico y funcional.
No imita.
No comprende deseos de los demas.
Falta de contacto visual.
Regresion en el lenguaje
Fuente: Adaptado de Lépez Flores (2020)3.

También, afiade que alrededor de los 24 meses ciertos nifios suelen tener

regresiones® y aproximadamente entre los 41 y 60 un porcentaje de estos las recuperan.

29 Repiten la importancia del tratamiento temprano y la influencia que tiene la familia en el mismo.
80 Cuando el nifio con TEA tiene asociada discapacidad intelectual, suele esperarse que el nifio
tenga retraso en el lenguaje o la comunicacion.

31 La autora ademas de diferenciar lo que se observa en los meses del nifio, los relaciona con
distintos estadios.

32 El nifio pierde habilidades ya adquiridas.
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Artigas (1999)%* explica otras caracteristicas que suelen tener en el lenguaje el
TEA. Uno de ellos es la agnosia auditiva verbal, que surge cuando el nifio no puede
decodificar el mensaje verbal por la via auditiva. Suelen utilizar al cuidador como objeto
para cumplir sus necesidades. Este caso suele asociarse a retraso mental y epilepsia, lo
cual agrava el trastorno. Por dltimo, pueden cursar con mutismo selectivo, lo cual implica
gue son nifios que pueden utilizar el lenguaje, pero no lo hacen de ninguna manera.

Para el diagnostico del TEA, se recolectan datos sobre el desarrollo
neurobioldgico, y las pautas madurativas tanto comunicativas, sociales como motrices,
tomando como punto de partida los primeros signos de alarma. Ademas, se observa su
entorno, su estilo de relacion y el comportamiento que el nifio tiene. La deteccion precoz
favorece el prondstico del nifio y ayuda a la adaptacion de la familia. (Milla, & Mulas,
2009)%,

Ademas, Garcia de la Torre (2002)%, coincide con Milla, & Mulas, refiriendo que
aproximadamente en el primer afio de vida, se pueden identificar los signos de alarma.
Ademas, Milla & Mulas, (2009)* afiaden otras alteraciones asociadas a tener en cuenta,
como, por ejemplo, dificultades en el suefio, problemas de alimentaciones, limitaciones en
autonomia persona. Durante el segundo afio de vida, muestra atraccion por sus manos y
pies, huele o chupa los objetos aiin mas de lo normal, suefio fragmentado, entre otros.

Hernandez et al. (2005)%" completa que la sospecha del trastorno se da alrededor
del afio y los diez meses. Asi mismo, la primera consulta se realiza a los 26 meses. Se
tarda mas de un afio en realizar el primer diagndstico, y el resultado final se obtiene
alrededor de los dos afios y medio. Ademas, el ambito familiar suele afectar en el
diagnéstico precoz, debido a que la mayoria de los padres no suelen detectar las
alteraciones sociales y comunicativas de los nifios. En este sentido, Bonilla & Chaskel
(2016)38 fundamentan que el diagnostico no se realiza antes de los 24 meses de edad, ya

que el TEA varia en cuento a gravedad y sintomas del trastorno. El diagnéstico se basa

33 Para este autor, se comienza a sospechar y profundizar sobre TEA a los 2 afios cuando el nifio
no adquirié el lenguaje aun.

%4 En cuanto a la evaluacion clinica, se realiza mediante la observacion e interaccion directa del
nifio, aplicando pruebas especificas.

35 Asi mismo, los trastornos de la comunicacion se pueden observar a partir del tercer mes de vida.
36 El autor también coincide con otros signos de alarma, como por ejemplo ausencia de respuesta
al nombre.

37 Sin embargo, aproximadamente a los nueve afios diagnostican el sindrome de asperger que se
incluye dentro de la clasificacién del TEA

38 Esto mismo ayuda a sospechar de un caso de Autismo.
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en dos grandes rasgos, por un lado, la alteracion en lo social debido al desfasaje en el
lenguaje expresivo y comprensivo, y por otro la dificultad en la comprension debido a la
falta de interés del nifio o actividades restringidas. A partir de esto, se identifican grados
de trastorno. En el grado tres, el nifio necesita ayuda muy notable, debido a que tiene
graves dificultades en la comunicacién verbal y no verbal, con escasa interaccién social e
rigidez del comportamiento, sumando comportamientos repetitivos y ansiedad a la hora de
cambiar el foco de interés. En el grado dos, el nifilo necesita ayuda notable, tiene
dificultades en la comunicacién social verbal y no verbal, por lo cual se agregan
interacciones y respuestas sociales delimitadas. Asi mismo, este grado comparte con el
anterior las inflexibilidades, las conductas repetitivas y la ansiedad al cambiar el foco de
interés. Por dltimo, en el grado uno, el nifio necesita ayuda, ya que sin ella se encuentran
dificultades en las interacciones sociales, como consecuencia se obtiene una respuesta
imperfecta. La inflexibilidad influye en el funcionamiento en ciertos contextos y se
encuentra dificultad en la conducta a la hora de organizar y planificar.

Segln Alcantud (2013) nombrado en Moliné, (2019)*°, hay un criterio de
clasificacion para los nifios con TEA distinto al anterior. Inicialmente se encuentra el nivel
1, el méas severo de los niveles, en el cual el nifio no tiene intencionalidad comunicativa y
se agrega mutismo pudiendo ser total, parcial o funcional, ademas, se afiade sordera o
falta de respuesta al lenguaje. Otro nivel es el 2, donde solamente se observan conductas
de peticidn, gestos, palabras sueltas o ecolalia en expresién o comprensiéon de frases
simples. En el nivel 3 ya hay conductas de peticién y lenguaje sin discurso, persistiendo la
ecolalia y comprension de enunciados. Por ultimo, en el nivel 4 se observa comunicacion
para declarar, comentar o informar. El habla ya es adecuada, pero con alteraciones
pragmaticas, prosddicas y dificultades en la comprension de emisiones.

Asi mismo, Romero (2009)*° plantea que los nifios con TEA mejoran gracias a su
plasticidad cerebral y/o con el acompafiamiento de una intervencion. Ademas, se suman
caracteristicas asociadas como dificultades en la alimentacién, suefio y excitabilidad
incontrolable. Suelen tener reacciones sensoriales a estimulos visuales como fascinacién

por las luces u objetos que giran, y a estimulos auditivos, como si le molestara o falta de

3 No soélo sirve para identificar las areas de la comunicaciéon afectada, sino que también, permite
intervenir en los aspectos afectados.

40 El grado de autismo, de inteligencia y la edad, se utilizaran para las necesidades educativas
especiales del nifio.
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respuesta como si no escuchara. También, suelen tener altas respuestas a estimulos
tactiles y olfativos. Por Ultimo, autopercepcion en sus extremidades.

Los niflos con TEA parecen ser incapaces de darle sentido a las experiencias
vividas. Esto se asocia a que no pueden utilizar claves del contexto o a la dificultad para
captar la informacion que proviene de los sentidos. Estos nifios, suelen tener

hiperselectividad a los estimulos y atencién en tlnel*,

41 No presta atencion a los estimulos que no se encuentran en su area seleccionada.
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Capitulo I
Familia y equipo
interdisciplinario en el TEA



Los padres tienen un rol muy importante en la deteccion del TEA, debido a que
ellos o los educadores pueden detectar el posible diagnostico y reconocer los sintomas de
alarma, obteniendo como resultado una derivacion al profesional especializado en realizar
dicho diagndstico. La deteccion temprana tiene grandes beneficios en los nifios con TEA
al igual que en sus padres. Hay que ocuparse de las dudas que le surgen a la familia y
responder las mismas. Cuando se realiza dicho diagndstico, aparecen sentimientos
encontrados en toda la familia. Los padres se tienen que adaptar tanto en lo emocional
como en la practica, ya que, la manera en que controlen esta situacion influird en la
integracion social del nifio. La emocion comunmente cumple un rol importante en los
convivientes con TEA, debido a que cada sentimiento es distinto, tanto en los integrantes
de la familia como en las distintas familias que poseen nifios con TEA y estas emociones
generalmente varian con el tiempo. (Salgado Gomez et al., 2016)%

Las familias le permiten construir el mundo al niflo, fomentando sus habilidades,
brindandole aportes para la exploracion y consolidacién de conocimientos, e influyendo
activamente en el nifio. Son las principales socializaciones del nifio, aqui se construyen
las primeras relaciones y vinculos afectivos. Ellas permiten que el nifio cambie, debido a
que intervienen y comparten tiempo juntos, estableciendo una comunicacion social desde
el nacimiento. (Flores de Villar, 2019)*.

Las personas con TEA, estan caracterizadas por su ambiente familiar, no por los
cuadros de los trastornos. Influye el apoyo que tengan a las experiencias de vida y los
educadores que formen parte de la vida de este nifio, ya que, la familia es el principal
sostén. A partir de esa crianza va a depender las expectativas, las posibilidades vy el
bienestar del nifio. Es muy importante conocer a la familia, ya que de ahi se puede
elaborar como estimular el potencial del nifio con TEA. (Bafia Castro, 2015)*.

Salgado Gomez et al. (2016)* también agregan que la relacion entre familias que
comparten un nifio con TEA suelen ser de gran apoyo entre si. Muchas veces la
aceptacion es un camino dificil, algunos miembros hasta suelen alejarse. Estos nifios
requieren de mayor tiempo y atencion, por lo cual restringe otras actividades y usualmente

surge envidia por otro miembro de la familia.

42 Los prejuicios sociales por parte de amigos, educadores o maestros, tienden a lastimar a estas
familias.

43 Es importante la participacion e intervencion de la familia durante el juego del nifio.

44 Hace referencia a la familia y al entorno familiar que conviven con el nifio.

45 Las personas que rodean al nifio con TEA mayormente desarrollan sensibilidad social.
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Es significativa la presencia de un hermano en la casa, ya que brinda apoyo o se
convierte en un sostén emocional. Sin embargo, si los padres muestran mayor
preocupacién por un hijo mas que por el otro, puede traer conflictos entre los hermanos.
Suele suceder, que los padres al tener un niflo con TEA, inconscientemente ponen
expectativas al otro hermano, generando en este una sensacion de presion.

Rattazzi (2016)*, refiere que el estrés depende de la edad del nifio, su nivel
cognitivo, la severidad del cuadro y las conductas adaptativas que tenga. Este sentimiento
explica en muchos casos el divorcio o la tension en la pareja.

Tanto los autores nombrados como Garcia Tapia (2019)*, concuerdan que la
familia sufre estrés a la hora del diagnéstico. Ademas, menciona que, si bien la gravedad
varia en cada uno de estos nifios, hay tres variables que influyen, las cuales son: recursos
familiares, como, por ejemplo, psicélogos, socioeconémicos y sostén social, asi como
también la relacion entre la pareja y por ultimo las caracteristicas individuales que tiene el
nifio con TEA.

Sin embargo, Leyva (2006)*® refiere que durante la etapa de diagndstico muchas
veces se genera un desequilibrio emocional combindndose ansiedad, ambivalencias,
irascibilidad, miedos, incertidumbres y desconciertos.

El entorno familiar, intenta no hablar sobre el nifio con TEA y el esfuerzo que
realizan en cuanto a organizacion luego del diagnéstico. Asi mismo, se observa un
alejamiento en la pareja o los hermanos que no presentan este trastorno, reciben poca
atencion debido a que no re quieren de ayuda, generando enojo y resentimiento por parte
del nifio. (Martinez et al., 2012)*.

Torrens (2005)*° infiere que el entorno familiar, requiere de respuestas a las

necesidades especiales que surgen las cuales son las siguientes.

46 A diferencia del Sindrome de Down, los padres que tienen nifios con TEA sufren ain mas de
estrés.

47 También se agregan fases de shock, negacion, depresion y realidad.

48 Estas sensaciones suelen mediatizar las relaciones de la familia.

49 La familia en general sufre un desajuste social.

50 Estas necesidades se pueden dar en mayor o en menor medida o ya estar incluidas en la familia.
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Tabla N°1; Necesidades especiales de las familias con TEA.

Necesidades 1 2 3 4 5

Utilitarias Control  de Supervision = Supervision Servicios de
conducta del hijo de los | nifiera.

problemas
fisicos

Psicoldgicas Lugar y | Informacion | Informacion, | Informacion @ Espacio vy
espacio de |y conocimiento |y lugar para
reunion para | conocimiento | del conocimient = expresar
compartir de la diagnésticoy o de las sentimiento
ideas y | discapacidad | procesos de | implicacione @ s
sentimientos evaluacion. S del ' individuales

autismo

Instrumentales  Formas de  Formas de Afrontamiento Orientacién = Afrontamien
favorecer el organizar el de problema sobre to de Ia
desarrallo, tiempo y deconducta  derechos y educaciéne
capacidades, | energia responsabili = informacion
y familiar. dades. sobre los
adquisiciones servicios,
técnicas. ayudas o

beca.

Fuente: Adaptada de Torrens (2005)°.

Se debe admirar a la familia, como un medio para mejorar la calidad de vida del
nifio con TEA y una vez que se conozca las causas que afectan la organizacion familiar se
podra realizar una intervencion de como trabajar a partir de la misma. Esto es importante,
debido que el compromiso activo que aporten los padres, servira para modificar el
comportamiento del nifio, conocer sus gustos e intereses. (Torrens, 2005)%2.

Para que el ambiente familiar reconozca el diagndstico del nifio, muchas veces
suele ser necesario que los individuos vuelvan a confiar en si mismos, puedan convivir

con los sentimientos, puedan canalizar las emociones negativas que los invaden

51 Que el funcionamiento sea mayor o menor, no significa que sean las Unicas necesidades que
tiene el ambiente familiar.

52 Si la familia solo se ve como un agente de intervencion, traera consecuencias no solo entre la
familia, sino en la informacion que brinden sobre el nifio.
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transformando éstos en algo positivo para potenciar al nifio en distintas areas,
comprendan que su hijo no tiene una enfermedad y se evite el proteccionismo, asi como
también que el cuadro puede variar dependiendo de la estimulacién que reciba, que
puedan entender que tendran que reorganizar su vida y construyan un ambiente seguro
de adaptacion y respeto para que el nifio pueda desarrollar habilidades y potenciarlas
incluyendo los diferentes contextos en los que vive. Si los integrantes familiares consiguen
sobrellevar esto, podran manejar las diferentes circunstancias que surgiran y lograran una
mejor interaccion con su hijo. (Leyva, 2006)>

Los padres pasan por diversas situaciones hasta llegar al diagndstico. Durante el
primer afio de vida del nifio es comun que tengan un desarrollo psicomotor normal. Luego
del primer y segundo afio, suelen notar el desfasaje en el lenguaje y esta sospecha
aumenta cuando ingresa al jardin donde les informan a los padres sobre algunos signos
de alarma. A partir de esto, comienzan las consultas a profesionales. Esto genera un
desgaste emocional y familiar, debido a que antes de realizar un diagndstico claro, la
familia y el nifio pasan por diversas terapias, generando muchas veces un diagnostico
tardio en el nifio con TEA. (Tobdén, 2012)>,

Muchas veces el proceso de deteccién se puede dividir en niveles: el uno es
denominado vigilancia del desarrollo, el cual tiene como objetivo justamente vigilar el
desarrollo que tiene el nifio en cuanto a lenguaje y comunicacion, en este mismo suele
realizarse una anamnesis para conocer si existen factores de riesgo, sindromes asociados
0 antecedentes genéticos. Luego se encuentra el nivel dos, deteccién temprana, se pasa
a este nivel cuando se sospecha que el nifio no cumple con lo que se considera un
desarrollo “normal” y se observan pautas de alarma. Por ultimo, se encuentra el nivel 3, el
cual es un diagnéstico y una intervencion temprana, donde se planifica y aplica un
programa especifico para cada nifio con TEA. Cada nivel esta conformado por un equipo

multidisciplinario. (Yunta et al., 2006)%°

53 El autor refiere que no debe abandonarse a estos nifios, sino que tienen necesidades y
satisfacciones que se deben cumplir como cualquier otro ser humano.

54 El diagndstico puede realizarse a los dos afios, pero el autor sostiene que se diagnostica TEA a
los seis afios generando el diagndstico tardio.

55 El equipo se conforma por médicos, educadores, entre otros.
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Morales (2006)°¢, plantea que los pacientes con TEA requieren de diversos
tratamientos de manera simultanea.

Esquema N°2: Equipo interdisciplinario en nifios con TEA

MNeurdlogos
Trabajadores -
sociales Psiquiatras
Médico
principal/
Padres.
Fonoaudiologo Pediatras
Educadores -
epeciales. Psicologos

Fuente: Adaptado de Morales (2006)°’

Esto tiene como objetivo principal promover el aprendizaje cognitivo, social, del
lenguaje, ademas reducir la rigidez y estereotipias que el nifio presente. Y no menos
importante, reducir el estrés en la familia. Sin embargo, los tratamientos farmacoldgicos o
pedagdgicos no demostraron directas modificaciones en las dificultades sociales que
constituyen el autismo (Morales, 2006)%8.

Cuando existe una intervencion precoz, el médico principal en sospechar sobre los
trastornos del nifio es el pediatra o el neuropediatra. Estos tienen como funcion brindar
una vigilancia integral, un seguimiento sobre el desarrollo del nifio y una atencion tanto al
nifio como a su familia. Asi mismo, deben articular un equipo interdisciplinar, evitando
generar devoluciones repetitivas tanto al nifio como a su familia. Lo indicado seria que el

pediatra haga las derivaciones necesarias para que se realicen las pruebas o entrevistas

56 El autor concluye que un 5 a 10 % de los nifios seran independiente, y un 25 % requieren de
cuidado estrecho, el resto se encuentran muy comprometidos por lo que requieren de supervision
intensiva

57 El médico principal tiene como objetivo coordinar el funcionamiento de los demas servicios.

58 Esto se debe a una falta de cooperacion por parte de los profesionales en la investigacion.
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necesarias. Sin embargo, cabe destacar que mayormente los padres son los principales
en sospechar sobre el diagnéstico. (Peralta, 2015)°°

Otro profesional a cargo de la deteccién ademas del pediatra y el neuropediatra, es
el psiquiatra, ya que, realizara las pruebas necesarias y lo mas completas posibles. No
sélo las pruebas que se requieren, sino también, las que no para terminar de confirmar
sobre lo que se tenia certeza o0 que de manera injustificada cause disgusto en las familias.
(Diez et al., 2005)°%°.

En cuanto al fonoaudi6logo, cumple un rol muy importante en el desarrollo de
habilidades comunicativas y sociales en distintos contextos en los cuales concurre o vive
el niflo. Esta intervencion puede realizarse tanto de manera individual como grupal con el
fin de poner en practica lo trabajado. Esta terapia tiene beneficios que le permiten al
paciente realizar sonidos al igual que la construccion de frases y oraciones, optimizar la
articulacion y la inteligibilidad del habla, poder iniciar o finalizar una conversacién, formular
y responder interrogaciones, pedir ayuda, respetar turnos, estar atento, relacionarse con
los pares, entre otros. Asi mismo, si la persona tiene ausencia o escasez verbal se utilizan
los SAAC®! con la finalidad que pueda comunicarse con su ambiente, ya que se pueden
utilizar en todos los entornos en los que es participe. (Marin et al.,2020)5?

El psicologo tiene el rol de disefiar una terapia individual dependiendo del nifio.
Ademas, debe considerar las fortalezas, los intereses y las dificultades que presenta el
paciente. El terapeuta tiene que formar un vinculo con nifio y su familia, para asi poder
brindarle un lugar seguro, confiable y donde pueda trabajar mas facilmente con
intervenciones psicoeducativas. (Guzman et al., 2017)%

No obstante, tal autor refiere que es recomendable que los padres obtengan el
diagnostico del nifio a través del psicologo y asi mismo, se determinara lo proximo a
trabajar con el paciente. Sin embargo, como el nifio suele tener caracteristicas normales,
es normal la negacioén por parte de la familia, de modo que es necesario buscar segundas

miradas. Sin embargo, se debe tener cuidado con los profesionales que pueden brindar

59 La demora médica siempre es la principal causa del retraso en el diagnéstico.

60 E| proceso del diagnéstico en nifios con TEA requiere no solo de conocimiento, sino que también
de experiencia sobre el trastorno.

61 Sistemas aumentativos/alternativos de comunicacion.

62 Esto solamente es un acercamiento de lo complejo del TEA.

63 El abordaje clinico abarca intervenciones psicoeducativas, familiares-escolares y con el paciente,
de manera intensiva coordinada y organizada por las distintas areas a abarcar.
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un diagndstico erréneo, ya que esto, puede generar que el nifio no tenga la intervencion
necesaria tempranamente (Garza, 2012)%.

En cuanto a los trabajadores sociales, desarrollan un caracter multidisciplinar por
lo que desempefian funciones diferentes. Sin embargo, su objetivo y funcion principal es
brindarle tanto a los niflos con TEA como a sus familias informacién, orientacién y
asesoramiento. Ademas, tienen como prioridad disefiar programas con la finalidad de
mejorar la calidad de vida del nifio. Muchas veces también participan en la derivacion a
otros profesionales. (Pérez, 2015)%.

Asi mismo, Peralta (2015)% incluye dentro del grupo interdisciplinario a los
terapistas ocupacionales, los cuales tienen como objetivo mejorar el desarrollo motor
logrando que el nifio se adecue al ambiente que lo rodea y funcione de manera efectiva.
Es fundamental que el nifio tenga un buen desarrollo motor, ya que influye en el juego y
esta actividad es importante para que desarrolle otras habilidades, como, por ejemplo, el
lenguaje.

Wing (1998)¢” también incluye a los dentistas, debido a que algunos nifios con TEA
tienen dificultades para limpiarse los dientes generando problemas odontolégicos como
inflamacién de encias, debilitamiento dental. El dolor o absceso en los dientes no suelen
generar signos por parte del nifio, de modo que se vuelve esencial recurrir a un
odontélogo y realizar visitas diarias.

Esta misma autora nombra otras terapias a las que suelen concurrir los pacientes
con TEA, por ejemplo, fisioterapia, la cual ayuda en la coordinacién motriz, entre otras
cosas. La musicoterapia o la aromaterapia, siendo dos intervenciones distintas, pero con
la finalidad de mejorar al paciente en sus habilidades. Y, por ultimo, profesores de
educacion fisica u otras actividades como equitacién o natacién logrando efectos positivos
en los nifios con TEA.

Segln Leyva (2006)%, los educadores especiales cumplen un rol importante en

cuanto a la intervencién de las familias y los nifios con TEA, debido a que estos

64 Este autor recomienda buscar una tercera opcion para llegar al diagnéstico.

65 Los trabajadores sociales suelen desarrollar diversas labores por lo que varian rapidamente de
una organizacion a otra.

66 No solo se ocupa de lo motor, sino también de propiciar un estado 6ptimo social y emocional.

67 Hay dentistas expertos trabajando con nifios que tienen TEA.

68 Si bien los educadores cumplen un rol fundamental, el papel mas importante siempre lo posee la
familia, debido a que ellos brindan informacion valiosa sobre el nifio para la intervencion, entre
otros papeles fundamentales nombrados.
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profesionales son los principales en considerar las emociones que surgen a lo largo de la
detecciébn y del diagnéstico. Usualmente los educadores especiales, les brindan
informacién, concientizan y aportan apoyo a las familias. Asi como también en conjunto,
es decir, los padres y el educador, construyen un disefio de ensefianza abordando los
aspectos que el nifio necesita.

Para intervenir tanto en el hogar como en la comunidad del nifio con TEA, se
requiere de cuatro reglas bésicas. La primera es observar, la cual se basa justamente en
la observacién de la conducta del nifio en las distintas escenas. La segunda es la espera,
donde el adulto debe ponerse a la altura de la cara del nifio y sin importar que mire
esperar a su respuesta. La escucha, forma parte de la tercera regla basica, la cual supone
estar atento a las vocalizaciones espontaneas del nifio y a cualquier comportamiento
comunicativo. Y, por ultimo, la cuarta regla es la accion, donde se debe actuar para que el
nifio pueda conseguir lo que desea. Al finalizar esta misma, se debe esperar a cémo
responde conductualmente el infante. (Rodriguez, 2016)%°

Por lo tanto, como se viene refiriendo anteriormente, las familias que estan
integradas por un nifio con TEA tienen caracteristicas y necesidades especificas las
cuales son: utilitarias, ya que requieren de cuidado y supervisién al nifio, asi como
también un control de sus conductas. Por otro lado, se encuentran las necesidades
psicolégicas, donde se deben compartir ideas, sentimientos, brindar informacién acerca
del trastorno, entre otras cosas. Y, por ultimo, instrumentales, en las que se favorece el
desarrollo y las capacidades del nifio. En esta misma caracteristica surge la
reorganizacion familiar y el afrontamiento a cuestiones que surgen sobre el TEA. (Diaz
Falcon, 2020)7.

Para poder cumplir estas necesidades, Torrens (2006)! plantea que existen
programas que pueden desarrollarse dependiendo de cada familia, por lo cual sugiere lo

siguiente:

69 Esto seréa un ciclo hasta conseguir lo deseado.

70 Para poder cumplir estas necesidades existe el equipo interdisciplinario conformado por los
profesionales nombrados anteriormente.

"1 Para llevar a cabo este proyecto es importante la participacion de la familia.
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Tabla N°3: Plan de apoyo para las familias con TEA

Programas de Programas de apoyo Programas de Programas de

orientacion informal escuela de familias apoyo en el hogar

— Entrevistas a la — Reuniones de la — Trabajar en — Estan disefadas
familia para familia para grupos diversos para dar
conocer su conversar  sobre temas de interés respuestas y
situacion y temas que surjan acordados apoyo a las
responder a sus espontdneamente. previamente. familias a lo largo
demandas. — Visitas a otras — Reuniones de las distintas

— Derivacion a asociaciones. especificas para necesidades que
otros recursos. — Intercambios con los integrantes surgen.

otras familias. de la familia con

un profesional.
— Atenciébn a la
formacion de

padres nuevos.

Fuente: Adaptado de Torrens (2006)72

Como se viene nombrando, es importante que la familia esté presente durante las
intervenciones, logrando que el nifio con TEA desarrolle distintas habilidades. Esto surgira
si la familia se relaciona con el centro educativo al que asiste el nifio. Asi mismo, existen
dos tipos de relaciones entre la familia y el centro, las mismas son las relaciones
informales entre la familia y el centro, donde se recoge, deja al nifio con los profesionales
para que tomen nota sobre el estado, las conductas y las rutinas del infante. Y, por otro
lado, las relaciones formales en donde surgen reuniones con el tutor del nifio y los
profesionales. Se forman distintos programas con el fin de educar a los familiares a cargo
del nifio y hacerlos capaz de poder brindarles las herramientas necesarias al nifio para
poder desarrollar al maximo sus habilidades, formando momentos idéneos para que esto
se pueda llevar a cabo. La familia debe poder participar como coterapeuta trabajando las
actividades realizadas en el centro, pero desde la casa y/o en otros ambitos en los que

sea participe el nifio. (Diaz Falcon, 2020)".

72 El autor plantea que el trabajador social cumple un rol fundamental para lograr esto.
73 Estas surgen para en conjunto disefiar los programas de intervencion.
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Diaz Falcon (2020) nombra a Alcantud (2013)* explicando una serie de
indicaciones a las familias para los distintos programas. Algunos de los consejos son crear
rutinas de actividades mediante imagenes/esquemas para que el nifio tenga una
organizacioén cronoldgica y facilitar la compresién, asi mismo, se pueden realizar cambios
a la rutina. Es fundamental tener paciencia y persistencia con lo que se trabaje en los
nifos con TEA, ya que se debe realizar de forma sistemética y repetida. Otra sugerencia
es que muchas veces estos nifios aprenden mejor por modelamiento y necesitan
establecer descansos en sus actividades debido a que si no se realizan el nifio puede en
ocasiones puede demostrar conductas probleméticas. También hay que ayudar a
desarrollar la capacidad de atencion y trabajar los tiempos de espera.

Sin embargo, Rattazzi (2016)” incluye a los padres en el abordaje integral, pero no
los considera como terapeutas, ni como sustitutos de las intervenciones especificas. No
obstante, concuerda que hay que brindarles distintas herramientas para que conformen un
ambiente Optimo para el nifio. Esto brindaria una disminucion del estrés y un
empoderamiento por parte de los padres mejorando la calidad de vida, como asi también,

posibilitar una intervencion temprana, intensiva y efectiva en la casa.

74 Es necesario que los padres participen en la intervencion para ensefarles a desarrollar un
ambiente necesario para el nifio y que éste pueda adquirir capacidades y aumentar su motivacion.
75 Considera importante la neuroplasticidad en la intervencion temprana.
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 Disefio metodolégico




El tipo de investigacion es descriptiva ya que, busca identificar las propiedades
importantes de personas, grupos, comunidades o cualquier otro fenbmeno que sea
sometido a andlisis.

El tipo de disefio es no experimental y transversal, dado que no se manipulan las
variables a tratar; se observan fenémenos tal y como se dan en un contexto natural. Se
realiza en un momento dado.

La poblacion objeto de estudio son los padres de los nifios con TEA que
actualmente tienen 3 afios en la ciudad de Benito Juarez. La muestra esta constituida por
10 padres de los nifios con TEA en la ciudad de Benito Juarez seleccionados a través de
un muestreo no probabilistico ya que, que los sujetos de la muestra son seleccionados
dada la conveniente accesibilidad y proximidad al investigador. La unidad de analisis es
cada padre de los nifios con TEA que actualmente tienen 3 afios en la ciudad de Benito
Juérez.

Lista de variables:

— Sefiales de alerta.

— Indicadores verbales.

— Indicadores no verbales.

— Integrante que identificé las conductas comunicativas alteradas.

— Profesionales consultados.

— Pruebas aplicadas.

— Edad de deteccion del TEA

— Impacto en la familia ante la confirmacién del diagnéstico de TEA
Sefiales de alerta:

° Definiciobn conceptual: Situaciones que al ser analizadas se salen de los
comportamientos esperables, considerandose atipicas y que, por lo tanto,
requieren mayor analisis para determinar si existe una posible patologia.

° Definicion operacional: Situaciones que al ser analizadas se salen de los
comportamientos esperables, considerandose atipicas y que, por lo tanto,
requieren mayor andlisis para determinar si existe una posible patologia, referidas
por los padres de nifios con TEA en la ciudad de Benito Juarez. Esta informacion
se recaba mediante encuesta, a partir de una pregunta abierta donde el cuidador

debe especificar las conductas que consider6 sefales de alarma.
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Indicadores verbales:

° Definicidbn conceptual: Comunicacién que se hace valer de palabras y signos
linguisticos.

° Definicion operacional: Comunicacion que se hace valer de palabras y signos
linguisticos referidos por los padres de nifios con TEA en la ciudad de Benito
Juarez. Esta informacion se recaba mediante encuesta. Los indicadores son
presencia de balbuceo, vocalizaciones, palabras.

Indicadores no verbales:

° Definicibn conceptual: Conductas que se destacan por un impacto en la
comunicacion y por su influencia en el mensaje, como lo son los gestos, la mirada,
la postura.

° Definicion operacional: Conductas que se destacan por un impacto en la
comunicacion y por su influencia en el mensaje, como lo son los gestos, la mirada,
la postura referido por los padres de los nifios con TEA en la ciudad de Benito
Juarez. Esta informacion se recaba mediante encuesta. Los indicadores son
mirada, gestos, movimientos del cuerpo, expresiones faciales, juego, interés en
otros nifios.

Integrante que identificé las conductas comunicativas alteradas

° Definiciébn conceptual: Persona que se alertd de las conductas comunicativas del
nifo.

° Definicion operacional: Persona que se alert6 de las conductas comunicativas del
nifio referido por los padres de los nifios con TEA en la ciudad de Benito Juarez.
Esta informacion se recaba mediante encuesta. Los indicadores son madre, padre,
abuelo, cuidador, otros.

Profesionales consultados:

° Definicion conceptual: Persona que ejerce una profesion con capacidad y
aplicacion relevante.

° Definicibn operacional: Persona que ejerce una profesion con capacidad y
aplicacién relevante referido por los padres de los nifios con TEA en la ciudad de
Benito Juarez. Esta informacion se recaba mediante pregunta abierta en la
encuesta.

Pruebas aplicadas:

°  Definicion conceptual: Conjunto de evaluaciones que se utilizan para detectar TEA.
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° Definicion operacional: Conjunto de evaluaciones que se utilizan para detectar
TEA referido por los padres de los nifios con TEA en la ciudad de Benito Juarez.
Esta informacion se recaba mediante una pregunta abierta en la encuesta, para
gue la persona desarrolle las pruebas realizadas enumerandolas.

Edad de deteccion del TEA

° Definicion conceptual: Tiempo en el que ha vivido una persona desde su
nacimiento y se puede percibir un retraso o ausencia en su desarrollo que llevara a
un diagnéstico.

° Definicion operacional: Tiempo en el que ha vivido una persona desde su
nacimiento y se puede percibir un retraso o ausencia en su desarrollo que llevara a
un diagndstico, referido por los padres de los nifios con TEA en la ciudad de Benito
Juérez. Esta informacion se recaba mediante encuesta. Los indicadores son edad
del nifio en meses al momento del diagnostico.

Impacto en la familia ante la confirmacién del diagnostico de TEA

°  Definicion conceptual: Sensacién y/o sentimiento manifestado por los padres ante
el diagnostico.

° Definicion operacional: Sensacién y/o sentimiento manifestado por los padres ante
el diagnoéstico, referido por los padres de nifios con TEA en la ciudad de Benito
Juérez. Esta informacion se recaba mediante encuesta. Los indicadores son culpa,

desconcierto, ira/rabia, confusion, incertidumbre, pérdida de control, miedo.

Se presentan el consentimiento informado y el instrumento de recoleccion de datos
utilizados.
Consentimiento informado
El siguiente trabajo de Investigacion se esta llevando a cabo como trabajo de tesis para
obtener el titulo de Licenciado en Fonoaudiologia, con el aval de la Universidad Fasta.
El propdsito de este consentimiento es proveer a la participante en esta evaluacion una
clara explicaciéon de la naturaleza de la misma, asi como de su rol en ella como
participante, siendo estrictamente voluntaria su participacion. La presente evaluacién es
conducida por Rodriguez Blasco, Catalina.
El objetivo de esta investigacion es “Analizar los indicadores percibidos por los padres de
nifios que actualmente tienen 3 afios para la deteccion de tea y el recorrido realizado

hasta obtener el diagndstico del mismo en la ciudad de Benito Juarez en el afio 2021”,
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siendo de gran importancia aclarar que el evaluado no correra ningun riesgo durante la
misma.

El nifio ha sido seleccionado entre un grupo amplio de personas por su perfil y debido al
rango etario en el cual se encuentra. La participacion en este estudio implica que el
cuidador del nifio responda distintas preguntas en una entrevista. Ademas, se debe tener
en cuenta que el niflo no recibira ningun tipo de beneficio por parte de dicha investigacion.
La informacién que se recoja sera de tipo confidencial y no se utilizara para ningun otro
propésito fuera de los de esta investigacion, que incluye la posible publicacion de
resultados en congresos y/o revistas. Sus respuestas a la entrevista y los resultados de la
evaluaciéon seran codificadas usando un numero de identificacién y, por lo tanto, seran
anonimas. Al responder el cuestionario, usted da su consentimiento para formar parte de

la investigacion.

{Oué persona identificd la dificuntad en la comunicacion?

] macre
[ ease
] Abuelo
] owo

Acepto participar en la investigacion

Edad actual del nifo (En afos)

| sefald Otro, Indique quisn fue

Sexo del nifo

) Femenino Ecad de su hijo en meses en la que realizaron |a primerna consuita debido a que

sospechaban una Gficultad en la comunicacion

) Masculind

Edad de su hijo en meses en la que sospecharon que podia tener una dificultad
en la comunicacion PENsando en &l camind recorrido hasts recibir & diagndstico de TEA &n su hio

{Por qué motivas realizaron 1a primera consulta?
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;Cuales fuercn esas sefiales de alarma detectadas? Por favor describa
detalladamente.

Tu respuesta

;Gué balbuceaba?

Tu respuesta

:Que palabras emitia 7

Tu respuesta

+Coémo se comunicaba?

Tu respuesta

;Coémo jugaba?

Tu respuesta




Indique las conductas verbales y no verbales de =u nifio previo a taner el
diagndetico.

Dampre Caslslampre Avecas  FoCcaEs vacss Hunca

251 hijo giralba la

gEmans o O O O O

Tamnilkeras?

25w hijo miraba

oibjaln cuando 5a (@] O (@] (@] (@]

o mastrabad

25w hijo entragabs

s O O O 0 O O

ayuda

£5u hij

wocalzaba O O O O O

Intancionaimants?

25w hijo safalens
z:n:dﬂ:nrflﬂn"::n O O O O O
goaria?

£5u hijo kacla

contaciocon la

mirada para o) o ©o o ©
Inglcar o qua

quaria?

ZEuhljo
comibinaks

wocalzaciones y

miendas pars o) o o o0 O
padir @lgo da

Torma

Intencional?

&5u hija sagula

Instrucciones sin

Feaashoiad da sy O O O O O
ayuda?

i5u hijg

Identificaba,

saflalaba o (@] O (@] (@] (@]

MnGIrabs: panas
dal cuarpa?

ZEuhljo
raduplcaba

sonldosT Par O O O O O
sjampic; Baba,

mEmE

25U hija pacta

CrE Qo o Qo Qo o

warbalmanta?

ZEuhljo
Idantificabay
romibinaba objeins

palab
:mn.n::ﬂur O O O O O
slampie; colones,
aRimaias, antre
ofres

Algunas de las conductss menolonadas ambaricnmearnts ; fusron motivo o pawts
de slsrta pars oonsultar oon un profesional? ;Cusles?

Tu respuesta

LA gue profesional consultaron an primer lugar?

TU respUsEts

1 Pusds dewaoribir [as acolones realizadas por exte primer— profesional al gue
corsulta?

TU respUsEts

Cual fue ol camino trareitado uego de la primera conautta?

TUu respuests

Por favor Indiques que oiros profesionales imbsrdnileron antes de realbic ol
diagndatico.

Tu respuests

1Ous tipo de svalusalones le realtzaron para obtensr =l diagnasetica? Por favor

explioite.

TU respUsEss

1Oue esntimiemtos tuvo durants & proceso y confirmaolon disgnostioo?

[ cues

Dezconckrto
Ira/Rabia
Caorfeshin
Incaridumion
Pardida de cantral
Miada

Otro

oOoooooOoao
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10ue profasional reali=5 al disgnostioo?

Tu respuRsta

Edad de diagnostioo del TEA (en meseas)

Tu respucsta

HCama Impactd el diagndatico de TEA en la famika?

Tu respuRsta

Par favor Indique como =2 corforma el equipo tratante una waz realbido el
diagndstico de TEA de su hijo.

Tu respuRsta

Antas del diagnastioo, ;Ous Informacian tenian sobre como s comunica ol nific
durante los primence afios de vida?

Tu respuesta

+En qué momenta coreultaron por primara vez a una forcaudicloga?

TuU respuests

H0Ouan hizo ka dartvaokin a foncawdiclega?

TU reSpUREtE

iLa fonoaudidloga formea parte del proceso de diagnastico de ow hijo?

D=
O ne

5 respondid sl, pueds dascribir de qué manera?

Tu respussta

HOuian hizo la dertvackdn a fonoaudiclkga?

TU respuURsta

iLa foroaudidloga forma parts del proceso de diagnastico de su hija?

0=
O He

S respondiid sl, puede dasoribir de gqué manera?

TU respuURsta

Lusago de haber transitado el diagndstion y tratamisnio da su hijoc ;Cudl s su
waloracion acerca del grade de Informacion gue poseia presiaments para
alertarse sobre &l mismo?

TU respuURsta

0Oue madifioana usted como padre sobrs este camine necorrido gue los e al
diagrastico?

TU respuURsta

Volearia a transitaric de la misma manera; wtillzando los mismaos recursos y
herramisntas?

TU respuURsta

tPueds Indicar como e= confarma ol aquipo de profesionales que ko tratan
aotualmente?

TU respuURsta

51 hay algo que gulsra comeantar aceroca del proceso de diagnostics de TEA aneu
hija que na haya sido preguntado, por fawor hagaks agui.

TU respuURsta
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~ Andlisis de datos




Se presenta el analisis de las respuestas a la encuesta realizadas a 10 padres de
nifilos con TEA que actualmente tienen 3 afios en la ciudad de Benito Juarez.
Caracterizacion del paciente N°1

Paciente de tres afios de edad actualmente, de sexo femenino. La familia refiere que la edad de su hijo en
meses en la que sospecharon que podia tener una dificultad en la comunicacion fue a los doce mesesy la
persona que identificé dicha dificultad fue ! | EHIBIBEN. La edad de su hijo en meses en la que realizaron la
primera consulta debido a que sospechaban una dificultad en la comunicacion fue cuando tenia un afio y
comentaron que la primer consulta la realizan porque comenzé con convulsiones y al atenderla por
epilepsia, el neurélogo que la recibié en EllCSPRGNGaaNaN Marco algunas sefiales que denotaba
autismo, las sefiales de alarmas nombradas por las cuales realizan dicha conducta fueron movimientos
repetitivos, no sostenia la mirada, berrinches, risas inapropiadas. Manifestaron que la nifia

BBI8. En cuando a las conductas verbales y no verbales de su nifio previo a tener el diagndstico

comunicaron que: su hijo a EEESIifabaNaIcabeZaleNIbUSCadeNOCESamiliales. POCASNECESImitabas

contacto con la mirada para indicar o que queria como asi también pocas veces combinaba vocalizaciones
yimiradas para pedir algo de formalintencional o seguia instrucciones sin necesidad de su ayuda, liica

ayuda verbalmente, y nunca identificaba y nombraba objetos o palabras comunes. De estas conductas

mencionadas anteriormente expresaron que hasta que tuvo convulsiones e hicieron la consulta no se
habian percatado que no sostenia la cabeza, no prestaba atencion cuando se le hablaba a ella y no
prestaba interés por los juguetes, por lo que no fueron motivo de consulta al profesional. El neur6logo fue
el primer profesional consultado y la familia comento que las acciones realizadas por este primer
profesional al que consultaron fueron las siguientes: la llamaba por su nombre y no lo miraba, prendia 'y
apagaba constantemente la luz, liofabaicontinUaMEnte paralogralquelaalzara;ole dieratalgo. Ademas,
expresaron que el camino transitado luego de la primera consulta fue realizar controles cada dos meses
para controlar convulsiones y cada vez confirmaba su condicion de TEA. Otros profesionales que
intervinieron antes de recibir el diagnostico fueron
[ORBENEIBIBERN ! tipo de evaluaciones que le realizaron para obtener el diagnéstico lo realizé un equipo del
Garrahan conformado por psicopedagoga, fonoaudiéloga y , le hicieron

La familia manifesté que los sentimientos vividos durante el
proceso y la confirmacién del diagnostico fueron: . El
profesional que realiz6 el diagnostico fue el neurdlogo y la edad que tenia la nifia en meses cuando

realizaron dicho diagnostico fue EIBISSINBEEE. Expresaron que en la familia el diagnéstico impacté con
mucho miedd, fue un proceso muy duro y doloroso, y que una vez recibido el diagnéstico de TEA el equipo

. En cuanto a la
informacion que tenian antes del diagnéstico sobre como se comunica el nifio durante los primeros afios de
vida no habian prestado atencion a esas alertas, el hermano mayor con quien se lleva 9 afios, no tuvo
problema, pero con los afios que pasaron entre ellos no tenian referencia. La primera consulta a la
fonoaudidloga la realizaron al afio y medio aproximadamente, y el neurdlogo fue quien los derivé a dicho
profesional, sin embargo, la fonoaudidloga no formé parte del diagnéstico. Luego de haber transitado el
diagnéstico y tratamiento de su hijo, respecto a la valoracién acerca del grado de informacion que poseia
previamente para alertarse sobre el mismo agregaron que no tenian ningin tipo de informacion. Y como
padres en este camino recorrido que los llevé al diagnéstico modificarian todo, pero sobre todo un
psicélogo para brindarle mas apoyo a la familia y vivir y ayudar en este diagnéstico, ademas no volverian a
transitarlo de la misma manera ni utilizarian las mismas herramientas.

Actualmente el equipo tratante se conforma por [iEliGIoGoNbSIGNIatANPSICologoNeIapeNias. KNESIBIGE0]

Por dltimo, comentaron que la encuesta es muy completa, no se le ocurre nada mas que agregar.




Fuente: Elaboracion propia.

Signos detectados: Movimientos repetitivos, no sostiene mirada, convulsiones, no
sostenia la cabeza, no prestaba atencion cuando se le hablaba, no prestaba interés por
los juguetes, falta de respuesta al nombre.

Indicadores Verbales! balbuceo “sin sentido”, mama, papa, agua, coco (el hermano),
mema, nunca vocalizaba intencionalmente, pocas veces combinaba vocalizaciones y
miradas para pedir algo, nunca identificaba, sefialaba o mostraba partes del cuerpo, a
veces reduplicaba sonidos, pocas veces pedia ayuda verbalmente, nunca identificaba y
nombraba objetos o palabras comunes.

INCiCAEOrESINEIVEIBaIES! Serias o llevando de la mano, juego sin sentido, a veces giraba
la cabeza en busca de voces familiares, pocas veces miraba el objeto cuando se lo
mostraba, nunca entregaba objetos para pedir ayuda, a veces sefialaba objetos cercanos
para indicar lo que queria, pocas veces hacia contacto con la mirada para indicar lo que

queria.

BIoiESionaIeSIConSUIlEes] Ncurclogo, psicopedagoga, psicélogo, fonoaudidlogo,
estimulador temprano, psiquiatra, acompafiate terapéutico, terapistas, Kkinesiélogo,

profesor de educacion fisica.

BREBESEBIEaNEs! £\ aluaciones con juego.
EREEEEEEORENNEN C-torce meses.

Impacto en la familia ante la confirmacion del diagnéstico de TEA: desconcierto,

confusion, incertidumbre, miedo, duro y doloroso.

Identificar los primeros signos de alarma es fundamental para una intervencion
temprana en el nifio, ya que requiere de diversos tratamientos junto con un equipo
interdisciplinario de profesionales conformado especialmente para las necesidades del
paciente. El TEA es heterogéneo al igual que su tratamiento y es a causa de multiples
factores, en este caso como se detalla en la teoria estudiada por Artigas (1999) suele
asociarse a epilepsia lo que agrava el trastorno. Tuvieron ademas de una intervencion
temprana, un diagndstico anticipado, el cual lo realizé el neurélogo y como detalla Peralta
(2015) el médico principal es quien sospecha dicho diagnéstico y brinda una vigilancia
integral. Ademas, la familia acompafié al nifio en su diagndstico mientras atravesaron por

distintos sentimientos durante el proceso y la confirmacion del diagnéstico.

39



Caracterizacion del paciente N°2

Paciente de tres afos de edad actualmente, de sexo masculino. Las familias sospecharon que podia
tener una dificultad en la comunicacién a los veinticuatro meses y quienes identificaron dicha dificultad
fueron [EEICHIEEBNMES. Realizaron a los veinticuatro meses la primera consulta debido a que
sospechaban una dificultad en la comunicacion. Manifestaron que la primera consulta la realizaron
porque era raro que a pesar de la edad aun no hablaba, ni respondia cuando lo llamaban por su
nombre, o cuando se le pedia algo, no habia respuesta de su parte y que las sefiales de alarma que
ellos consideraron fueron rechazo a los sonidos, agudos, llanto desconsolados ante ellos
conjuntamente a una especie de aleteo y temblaba, falta de respuesta al llamado y no habia balbuceo,
algo comun en otros nifios de su edad, ademas

y
. Generalmente es muy independiente y en cuanto a su juego expresaron que con

juguetes, celular. En cuanto a las conductas verbales y no verbales previas al diagnéstico refirieron

, Sin embargo,

, pero
a veces seguia instrucciones sin necesidad de su

La familia agreg6 que las conductas mencionadas anteriormente fueron motivo o pauta de
alerta para realizar la consulta con el profesional y comentaron que fueron las siguientes: Cuando no
respondi6 ante el llamado por su nombre o al no mirarnos cuando se le hablaba. Al primer profesional
consultado fue al y las acciones que este realiz6 en la primera consulta fue que ante la
consulta por la inquietud planteada lo primero que hizo fue
ya en una consulta del control lo habia derivado a por la falta de habla. Luego
de la primera consulta el camino transitado por esta familia fue llevandolo a las personas derivadas,
consultar con los profesionales, trabajar conjuntamente. Antes de recibir el diagnéstico los
profesionales que intervinieron fueron . Para obtener el
diagnéstico las evaluaciones realizadas fueron

rofesional que realizé el diagnostico fue el lo diagnosticaron a los
El diagnéstico de TEA en la familia El
equipo tratante se conformo por el fonoaudidlogo una vez recibido el diagnéstico. Expresaron que
antes del diagnostico la informacion que tenian sobre como se comunicaba el nifio durante los
primeros afios de vida era solo lo que nos iban explicando las personas capacitadas, y realizaron la
primera consulta a la fonoaudidloga cuando el pediatra lo sugirié e hizo la derivacion, dicho
profesional formé parte del proceso de diagnéstico de su hijo formando parte de la comunicacion con
los demas profesionales, haciendo reuniones con el entorno del nifio y familiares. Comentaron que era

muy pobre su valoracion acerca del grado de informacién que poseian previamente para alertarse del
mismo, sin embargo, no modificarian nada como padres sobre este camino recorrido que los llevo al
diagnostico y utilizarian los mismos recursos y herramientas.

Fuente: Elaboracion propia.

Signos detectados: No hablaba, no respondia al nombre o si se le pedia algo, rechazo a

sonidos agudos, llanto desconsolado ante ellos, aleteo, temblor, no habia balbuceo
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IndicadoresVerbales! Balbuceaba lo basico, mama, papa, colores, niimeros, pocas veces
vocalizaba intencionalmente, nunca combinaba vocalizaciones y miradas para pedir algo,
nunca identificaba, sefalaba o mostraba partes del cuerpo, a veces reduplicaba sonidos y
pocas veces pedia ayuda verbalmente, casi siempre identificaba y nombraba objetos o
palabras comunes.

INGiCAEOrESIROIVEIBEIES! Berrinches, tomando el dedo, juego solo, a veces giraba la
cabeza en busca de voces, a veces miraba el objeto cuando se lo mostraba, pocas veces
entregaba objeto para pedir ayuda o sefalaba objetos cercanos para indicar lo que queria,

casi siempre hacia contacto con la mirada.

PIOESIONEIESICoRSHIEEeS! Pediatra, estimulacion temprana, psicélogo, neurélogo,
fonoaudiélogo, APADEA.

PREESERIsaEEsl Tost ADOS, resonancia, evaluaciones psicoldgicas.
EEESEEEORENEA Corenta y cuatro meses

Impacto en la familia ante la confirmacion del diagnéstico de TEA: Sorpresa, desconcierto

y miedo.

La sospecha del TEA comenzé6 a los veinticuatro meses de edad. Arigas (1999)
expone gue se comienza a sospechar y profundizar sobre TEA a los 2 afios cuando el
nifio no adquirio el lenguaje adn. Dicha dificultad es identificada por la familia, la cual es la
principal en notar las pautas de alarmas como expone Salgado Gémez et al. (2016), quien
también refiere que las emociones varian segun cada familia y atraviesan distintos
sentimientos a medida que avanza el proceso de diagnéstico. Los nifios con TEA
manifiestan rigidez e inflexibilidad en la conducta e hiper o hiposensibilidad a estimulos
sensoriales como se detalla en la teoria por Sanchez et al. (2015). Como explica Guzman
et al. (2017) es necesario que las familias obtengan el diagnéstico a través del psicologo

como asi también la necesidad de una terapia familiar.
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Caracterizacion del paciente N°3

Paciente de tres afios de edad actualmente, de sexo masculino, a los dos afios de edad sospecharon
una dificultad en la comunicacion debido a que algo no era normal. fueron
quienes identificaron dicha dificultad y realizaron la primera consulta a los tres afos. La familia refiere
realizar la primera consulta porque lo llamaba por el nombre y no respondia, no hablaba por su edad y
empeoro con los aleteos, ponia todo en fila, por ejemplo; juguetes, zapatillas. Siempre estaba solitario
no se integraba con los niflos, deambulaba mucho no se podia quedar quieto. Lo que llamé la
atencion y las sefales de alarmas detectadas fue el aleteo, ser solitario y no se comunicaba con
nosotros. Describieron
por lo que
En cuanto a las conductas verbales y no verbales el nifio

a, asi mismo,

seqguia instrucciones sin necesidad de su ayuda o

. Las conductas mencionadas
anteriormente fueron motivo para consultar al profesional mas que nada su falta de atencién y lo poco
gue se comunicaba para su edad, consultando primeramente h las acciones que realizd
dicho profesional fueron por su poca comunicacion y su balbuceo constante, los aleteos. El camino
transitado luego de la primera consulta llevarlo a

antes de recibir dicho diagnostico le
La familia expreso que durante el
confirmacion del diagndéstico los sentimientos vividos fueron
realizo el diagnostico cuando el nifio
de distintas maneras

. Dicho diagnostico

impacto en la familia
ademas,
comentaron que una vez recibido el diagndéstico el equipo se conformo de distintas maneras
Empezaron por ir d Expresaron que no poseian ninguna informacién acerca
de cémo se comunica el nifio durante los primeros afios de vida y que a la fonoaudidloga realizaron la
primera consulta a los tres afios, dicha derivacion la realizé la neurdloga y la fonoaudiéloga no formoé
parte del proceso de diagndstico. Luego de haber transitado el diagndstico y tratamiento, respecto de
la valoracién acerca del grado de informacién que poseia previamente para alertarse sobre el mismo,
indicaron que desde que empezé APADEA adelanté mucho su comunicacion y la fonoaudiologa hizo
un gran avance en su vocabulario. Ademas, refirieron que en cuanto al camino recorrido del
diagndstico por ahora no modificaria nada, y volveria a transitarlo utilizando los mismos recursos y
herramientas.

Actualmente el equipo de profesionales que lo tratan actualmente son APADEA, Fonoaudibloga y

Fuente: Elaboracion propia.

Signos detectados: Falta de respuesta al nombre, no hablaba, aleteos, ponia todo en fila,

falta de relacion con pares, deambulacion, falta de comunicacion y balbuceo constante.
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pocas veces identificaba, sefialaba o mostraba partes del cuerpo, casi siempre
reduplicaba sonidos, pocas veces pedia ayuda verbalmente o identificaba o nombraba
objetos y palabras comunes.

INGICAEOrESINONVEIBaAIRS! se comunicaba con sefias, juego solitario, a veces giraba la
cabeza en busca de voces familiares, casi siempre miraba el objeto cuando se lo
mostraba, pocas veces entregaba objetos para pedir ayuda, casi siempre sefialaba
objetos cercanos para indicar lo que queria o hacia contacto con la mirada para indicar lo

gue queria.

Integrante que identifico las conductas alteradas: La madre, el padre|
BIoieSionaIeSIconsuIiees] ~ArADEA, fonoaudidloga, pediatra, estimulacion temprana,
psicopedagoga, terapeuta.

PREHESEBIEEEES! £valuaban el juego, su actitud en el consultorio.

B EE R trcinta v seis meses.

Impactd en la familia ante la confirmacién del diagnéstico de TEA: culpa, desconcierto,

incertidumbre, miedo, impactante, dificil de aceptar

Las pautas de alarma pueden comenzar con un desfasaje en el leguaje como por
ejemplo escasas vocalizaciones, pero ademas se agregan conductas repetitivas o poco
juego social, jugando solos. Como asi también se agrega falta o escasa utilizaciéon de
gestos o0 expresiones para comunicarse, al igual que el contacto visual y la orientacién
corporal como es explicado por Sanchez et al. (2015). Por estas razones los nifios
requieren de intervenciones multiples, en este caso, la fonoaudidloga cumple un rol
fundamental, ya que, como detalla Marin et al. (2020) participa en el desarrollo y logro de
adquisiciones de habilidades comunicativas y sociales en los distintos contextos que
concurre el nifio. Beneficia al paciente en la ensefianza de aspectos que le sirvan para

comunicarse en la vida cotidiana.
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Caracterizacion del paciente N°4

Nifio de tres afios de edad, sexo femenino, a los dieciocho meses sospecharon que podia tener una
dificultad en la comunicacién, dicha dificultad fue identificada por la [EEICHICHIEEE. A [0S
veinticuatro meses realizaron la primera consulta porque sospechaban una dificultad en la
comunicacion, por esta misma razon realizaron la primera consulta ademas de las sefales de alarma
que detallaron como no responder preguntas simples, no decir mama, ni papa. La familia agreg6 que

VeSS e HaIABaNASUNEGoNSTAISOIRNARIERGIIIREE. =n cuanto a las conductas verbales y no

verbales,
, nunca vocalizaba

h. En cuanto a si combinaba vocalizaciones y miradas

para pedir algo de forma intencional no contestaron, y continuaron comentando que a veces seguia

instrucciones sin necesidad de su ayuda, filiicaidentificaba, Sefialaba’cmostraba partes de'st
hombrabalobjetos o palabras’comunes. Todas estas conductas mencionadas fueron motivo o pauta

de alarma para consultar con el primer profesional que fue ElliJEtliglig, dicho profesional la primera
accion realizada fue derivacion a . 'Y luego de esta primera consulta
lo que realizaron fue concurrir al neurélogo, a estimulacion temprana y maternal. Antes de recibir el

diagnéstico los profesionales que intervinieron fueron [JEticcICIESaoIONCIapiSIocupacions
fORBENEIBIBEEI =! diagnostico se obtuvo a partir de 1a BESCIGCIONMAUMNESI. Expresaron que los

sentimientos que tuvieron durante el proceso y la confirmacién del diagndstico fueron

. El diagnéstico lo realizé el psicélogo a los G ucEaay
impactando con en la familia. Una vez recibido dicho diagnéstico el equipo tratante se
continué con BEADEANCHoatICIOtoNINSICopetagoga. Antes del diagndstico la informacién que

tenian sobre como se comunicaba el primer afio de vida expusieron que siempre pensaban que tienen
sus propios tiempos y que en algun momento iba a aparecer el lenguaje. Asi mismo, a los treinta y
seis meses realizaron la primera consulta a la fonoaudiéloga, quien realizo la derivacion fue el
pediatra y dicha profesional no formé parte del proceso de diagndstico del nifio. Por lo que luego de
haber transitado el diagndstico y tratamiento la valoracién acerca del grado de informacién que poseia
previamente para alertarse sobre el mismo era escasa, también refirieron que la modificacién que
como padre sobre este camino recorrido fue que les hubiera gustado que los deriven antes, asi mismo
volverian a transitarlo de la misma manera utilizando los mismos recursos y herramientas.

Actualmente el equipo de profesionales que lo tratan continila con APADEA, fonoaudiélogo,
psicopedagoga

Fuente: Elaboracion propia.

Signos detectados: Dificultad en la comunicacion, no responder preguntas simples, no decir
mama, ni papa.

Indicadores Verbales: No recuerdan el balbuceo, no emitia palabra, se comunicaba
mediante el llanto, nunca vocalizaba intencionalmente, nunca identificaba, sefialaba o
mostraba partes de su cuerpo, pocas veces reduplicaba sonidos o pedia ayuda

verbalmente, pero nunca identificaba y nombraba objetos o palabras comunes.
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mostraba partes de su cuerpo, pocas veces reduplicaba sonidos o pedia ayuda
verbalmente, pero nunca identificaba y nombraba objetos o palabras comunes.

INCICACOIESINOIVEIDAIES! A veces sefialaba, jugaba sola, apilaba o alineaba, a veces
giraba la cabeza en busca de voces familiares o miraba el objeto cuando se lo mostraba,
pocas veces entregaba objetos para pedir ayuda, a veces sefialaba objetos cercanos para
indicar lo que queria y casi siempre hacia contacto con la mirada para indicar lo que

queria.

Integrante que identifico las conductas alteradas: Madre, padre|
PIOESIONaIESCONSUIEes! rediatra, neurdlogo, estimulacién temprana, pediatra del
desarrollo, terapista ocupacional, fonoaudidlogo, APADEA, psicopedagoga.
BREEESERIeEsEs Observacion y un test

RS Cuarenta y ocho meses.

Impacto en la familia ante la confirmacién del diagnéstico de TEA: culpa, incertidumbre,

miedo, tristeza.

Los primeros en identificar el diagnostico suelen ser los padres, como detalla
Salgado Gomez et al. (2016), asi como también se agrega que los sentimientos varian
segun cada familiar, ya que cada uno lo atraviesa de distinta manera. Sin embargo, como
se detalla por Leyva (2006) durante la etapa de diagnéstico se genera un desequilibrio
emocional combinandose ansiedad, ambivalencias, irascibilidad, miedos, incertidumbres y
de conciertos. La falta de lenguaje y el juego solitario de apilar o alinear son conductas
gue se esperan en los niflos con TEA segun describe Lépez Flores (2020). Como es de
recalcar, estos nifios tienen diversas terapias, incluyendo diversos profesionales, entre
ellos el terapista ocupacional para mejorar el desarrollo motor logrando que el nifio se

adecue al ambiente que lo rodea, como menciona Peralta (2015).
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Caracterizacion del paciente N°5

Nifio de tres afios de edad actualmente, sexo masculino. [ identifico la dificultad en la

comunicacion del nifio, realizando la primera consulta por esta sospecha al afio y medio del nifio. Los
motivos por lo que realizaron dicha conducta fue porque el nene no dormia, no los miraba, pensaban
gue era sordo, estas conductas ademas de la pérdida del lenguaje fueron las sefales de alarmas
detectadas. La madre comento que las
ademas
conductas verbales y no verbales el

mientras que

En cuanto a las

nunca seqguia instrucciones

sin necesidad de su ayuda,

Expresé que todas estas conductas fueron motivo de pauta de alarma
para realizar la primera consulta al ﬁ las acciones que realizé este profesional descrito por la
madre fueron decirle que habia que esperar que podia ser un trastorno del suefio y que los varones
eran mas lentos que las nenas. El camino transitado luego de la primera consulta fue sacar turno a [@

- ior su cuentai los Erofesionales ﬂue intervinieron antes de recibir el diaﬁnéstico fueron
Agregb6 que el sentimiento que tuvo durante el proceso y la confirmacion del diag“, el

rofesional que realizé dicho diagnéstico fue se lo realizaron a los

El diagnoéstico en la familia fue . El equipo tratante una vez

recibido el diagndéstico de TEA se conformd por la neuréloga, terapista ocupacional y el psicologo. No
respondié acerca de la informacion que tenia sobre como se comunicaba el nifio durante los primeros
afios de vida 0 en qué momento consultaron por primera vez a una fonoaudidloga, asi mismo expuso
gue ella fue quien realiz6 la derivacion a la fonoaudidloga, dicho profesional formé parte del proceso
de diagndstico de su hijo comunicandose con el psicélogo. En cuanto a la valoracion acerca del grado
de informacion que poseia previamente para alertarse sobre el mismo agreg6 que se habia informado
y ley6 mucho, no modificaria nada sobre este camino que la llevé al diagndstico y expreso que
utilizaria algunos mismos recursos y herramientas.

Actualmente el eﬂuiﬁo de profesionales que lo tratan son [EllCIOUaMONOAUCICIOUEMCIapISIE

Fuente: Elaboracion propia.

Signos detectados: nene no dormia, no los miraba, sospecha de sordera, pérdida del
lenguaje

IndicadoresVerbales: mama, papa, pan, leche, jugo, cata, viole, abu y tia, pocas veces
vocalizaba intencionalmente, nunca combinaba vocalizaciones y miradas para pedir algo
de forma intencional, nunca identificaba, sefialaba o mostraba partes de su cuerpo y
tampoco reduplicaba sonidos, nunca pedia ayuda verbalmente, o identificaba y nombraba
objetos o palabras comunes.

IRdicatorESINONEIBaIES! sc comunicaba con sefias y jugaba solo con adultos., nunca giraba
la cabeza en busca de voces familiares, pocas veces miraba el objeto cuando se lo
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mostraba, nunca entregaba objetos para pedir ayuda, siempre sefialaba objetos cercanos

para indicar lo que queria, nunca hacia contacto con la mirada para indicar lo que queria

Integrante que identific las conductas alteradas: La madre|
PIoESIONaIESICoRSHEEeS! Pediatra, neurdlogo, fonoaudiélogo, terapista ocupacional,
psicologo.

PREBESIEBIEEEES o nombro pruebas aplicadas.

BRI Dos afios y once meses

Impacto en la familia ante la confirmacion del diagndéstico de TEA: miedo, complicado,

costo entenderlo

Los trastornos del suefio pueden ser caracteristicas asociadas al TEA al igual que
la falta de atencion a los estimulos en su &rea seleccionada denominado atencion tunel,
tal como caracteriza Romero (2009). Ademas, como explica Lépez Flores (2020) es
comun que a veces los nifios con TEA emitan ciertas palabras y de repente surja una
regresion en el lenguaje, ademas de otras conductas como falta de atencion conjunta o
falta de respuesta al nombre. Cabe destacar la importancia de la deteccién por parte de la
familia y las intervenciones que ellos realizaron, ya que gracias a esto el nifio pudo
obtener un diagnéstico temprano el cual es sumamente importante en su desarrollo, asi
como también es importante recalcar que cada nifio es heterogéneo por lo tanto su

tratamiento también lo es.
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Caracterizacion del paciente N°6

Paciente de tres afios y medio actualmente, sexo masculino. La familia coment6 que a los treinta

meses comenzaron a sospechar una dificultad en la comunicacién, quienes sospecharon de dicha
dificultad fueron _ La primera consulta por dicha sospecha la
realizaron a los treinta y sesi meses, los motivos fueron la falta de comunicacion con sus pares,
ademas de otras sefiales de alarma como lo fueron caminata de un lado a otro, taparse las orejas
cuando estaba en un lugar muy ruidoso, poca comunicacioén visual, su manera de jugar y el solo

interés solo por dinosaurios, y la constante sensacion de que él estaba en su burbuja. La familia

. En cuanto a las conductas verbales y no

, hunca seqguia instrucciones

sin necesidad de su ayuda,

De estas conductas mencionadas, el que siempre necesitaba
ayuda para resolver problemas fueron motivo o pauta de alerta para consultar al profesional. Este
primer profesional consultado fue i la cual las acciones realizadas fueron proponer
mas estimulos, luego de esta primera consulta, el camino transitado fue seguir concurriendo a la
sicopedagoga. Otros profesionales que intervinieron antes de recibir el diagnostico fueron

. Las evaluaciones realizadas para obtener dicho diagndstico

fueron a través de
Durante el proceso y confirmacién del diagnéstico la familia
profesional que realizé el diagndéstico cuando el . En cuanto a
coémo impacto el diagndstico en la familia expresaron que , por fin iban a tener las
herramientas necesarias para poder ayudarlo con sus limitaciones, para que él vaya superando todo
eso por lo cual nunca se quedaron quietos, que como padres veian que él era distinto. El equipo
tratante una vez recibido el diagndstico fue las terapias en . La informacion que tenian sobre
como se comunica el nifio durante los primeros afios de vida refirié que sabia que entre los 24 y 36
meses ya tenia que formar oraciones por lo menos de 3 palabras. Consultaron a una fonoaudiéloga a
los tres afios ya que el jardin realizo la derivacion, aun asi, este profesional no formé parte del
diagnéstico de su hijo. La valoracién acerca del grado que poseia previamente para alertarse era
poca. En este camino que los llevé al diagnéstico comentaron que modificarian la consulta con
APADEA. Si hubieran recurrido antes habrian ahorrado tiempo muy valioso para poder ayudarlo a él,
ademas agregaron que no volverian a transitar este recorrido utilizando los mismos recursos y
herramientas, sino que lo harian de otra manera.

Actualmente el equipo que trata al nifio se conforma por [ElGpeUaSRIpSICoIog0S]

Fuente: Elaboracién propia.

Signos detectados: Falta de comunicacion con sus pares, caminata de un lado a otro,
taparse las orejas cuando estaba en un lugar muy ruidoso, poca comunicacion visual, su
manera de jugar, solo interés solo por dinosaurios, constante sensacion de que él estaba

en su burbuja, siempre necesitaba ayuda para resolver problemas.

48



IndicadoresVerbales: balbuceaba “bababa”, mama, papa, agua, distintos animales como
vaca, caballo, perro, a veces vocalizaba intencionalmente, casi siempre combinaba
vocalizaciones y miradas para pedir algo de forma intencional, siempre identificaba,
sefialaba o nombraba partes del cuerpo, casi siempre reduplicaba sonidos, a veces pedia
ayuda verbalmente y casi siempre identificaba y nombraba objetos o palabras comunes.

IRGiCAEOrESIONEIBaIES! sc comunicaba por sefias y jugo restringido referido a animales y
dinosaurios, casi siempre giraba la cabeza en busca de voces familiares, siempre miraba
el objeto cuando se lo mostraba, casi siempre entregaba objetos para pedir ayuda, casi
siempre sefialaba objetos cercanos para indicar lo que queria, a veces hacia contacto con

la mirada para indicar lo que queria

Integrante que identifico las conductas alteradas: La madre, padre, maestras|
PIoESIONaIESeonslEgeS rsicopedagoga, psicologa, fonoaudidloga, neurdlogo,
terapeutas y APADEA.

PREBESIEBIEEEES Observacion del juego, actitudes en el consultorio y un test.

B EEEEEIEE Trcinta v seis meses.

Impacto en la familia ante la confirmacién del diagndstico de TEA: culpa, alivio

Es importante destacar siempre las sefiales de alarma que detectan antes de
realizar el diagndstico, estas suelen ser informacion fundamental para el mismo. La
reaccion a estimulos auditivos como si molestara, la poca comunicacion visual, el interés
restringido o la caminata sin sentido suelen ser caracteristicas esperables en los nifios
con TEA. Esto nombrado es lo que ayuda a realizar una intervencién precoz ademas de
las evaluaciones que realiza el profesional, como expone Garza (2012) ya que, a partir del
diagnostico se puede conversar sobre lo préximo a trabajar con el paciente. Como explica
Rattazzi (2016) la familia forma parte de un abordaje integral, por lo que es fundamental

brindarle las herramientas necesarias para formar un ambiente 6ptimo para el nifio.
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Caracterizacion del paciente N°7

Nifio de tres afios y medio actualmente, sexo masculino. Comenzaron con sospechas en la
comunicacion a los tres afios, quien identifico dicha dificultad fue [ElJ8lll. La primera consulta por
esta sospecha la realizaron a los tres afios de edad, los motivos fueron porque veian problemas en la
socializacién. Sin embargo, la primera consulta, la realizamos por un fuerte dolor de cabeza. Ademas,
agregaron como signos de alarma que era muy selectivo, auto agresion, obsesion por temas
particulares, dificultades para respetar reglas. No comentaron

. En cuanto a
las conductas verbales y no verbales,

pOCAas veces seguia instrucciones sin necesidad de su

. Estas conductas
mencionadas fueron motivo y pauta de alerta para consultar con un profesional. Este primer
profesional consultado fue el y describieron que la accioén realizada por dicho profesional fue
comentarles que habia que esperar su ingreso al jardin para relacionarse con los Eares, ademas,

expresaron que el camino transitado luego de la primera consulta fue largo,
estos profesionales nombrados

fueron quienes intervinieron antes de realizar el diagnéstico. Para obtener dicho diagnéstico [
durante el proceso de diagndstico la familia refirié los siguientes
sentimientos: Quien realiz6 el diagnéstico fue el
pediatra a los . Ademas, agregaron que en cuanto al impacto en la familia
por el diagnéstico fue tan largo el recorrido que una vez obtenido el diagnéstico sintieron alivio de
poder brindarle las herramientas necesarias. Tenia poca informacién sobre cémo se comunicaban los
nifios durante los primeros afios de vida. Consultaron a la fonoaudiologa una vez hecha la derivacion
por el profesional, que fue el pediatra. La fonoaudi6loga no formé parte del diagndstico. Comunicaron
gue tenian poca informacion acerca del grado de informacion que poseian previamente para alertarse
sobre TEA, que no modificarian nada de este camino recorrido y volverian a transitarlo de la misma
manera.

Actualmente el equipo de profesionales que tratan al nifio son EEEDEANPSICOIOORONoaNGIoION0

Fuente: Elaboracion propia.

Signos detectados: Problemas en la socializacion, fuerte dolor de cabeza, selectivo, auto
agresion, obsesion por temas particulares, dificultades para respetar reglas.
IndicadoresVerbales: No comentaron que balbuceaba, lenguaje neutro, se comunicaba con
palabras, nunca vocalizaba intencionalmente, nunca combinaba vocalizaciones y miradas
para pedir algo de forma intencional, a veces identificaba, sefialaba o mostraba partes del
cuerpo, siempre reduplicaba sonidos, pedia ayuda verbalmente o identificaba y nombraba
objetos o palabras comunes.
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INCICAEOrESIROIVEIBaIES: Serialamiento y jugaba solitario. Nunca giraba la cabeza en

busca de voces familiares, siempre miraba el objeto cuando se lo mostraba, nunca
entregaba objetos para pedir ayuda, nunca sefialaba objetos cercanos para indicar lo que

queria, a veces hacia contacto con la mirada para indicar lo que queria.

Integrante que identifico las conductas alteradas: Padre

PIOIESIONSIESICONSHBEeS! rediatra, neurdlogo infantil, neuropsicologia, hospital
Garrahan, psicéloga, fonoaudiologo, psiquiatra y APADEA

BrEESERIeaEs Diversos test

B EEEEEEE Trcinta vy seis meses

Impacto en la familia ante la confirmacion del diagnostico de TEA: desconcierto,

confusion, incertidumbre, miedo, alivio.

Los padres pasan por diversas situaciones hasta llegar al diagnéstico, con el
ingreso al jardin suelen notar el desfasaje en el lenguaje por lo que la instituciéon les
informa a los padres sobre los signos de alarma. Por eso, se comienzan con las consultas
a los profesionales generando un desgaste tanto emocional como familiar, debido a que
antes de realizar un diagnéstico claro pasan por diversas terapias, generando un
diagnéstico tardio en el niflo como es explicado por Tobdn (2012). Como es manifestado
por Salgado Gomez et al. (2016), estos nifios requieren de mayor atencién vy
concentracion convirtiéndose la familia en el principal sostén del nifio, por esto es muy
importante conocer a la familia, ya que a partir de alli se puede elaborar como estimular el

potencial del nifio con TEA segun lo detallado por Bafia Castro (2015).
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Caracterizacion del paciente N°8

Actualmente el nifio tiene tres afios de edad, sexo masculino. A los veinticuatro meses ademas de
sospechar de una dificultad en la comunicacion realizaron la primera consulta, quien sospeché de
dicha dificultad fue , por lo que realizaron la primera consulta por indicaciones del médico.
Los motivos o pautas de alarma fueron porque no hablaba, no respondia a estimulos ante ruidos, no
respondia a su nombre.

. En cuanto a las conductas
verbales y no verbales el nifio

como
|, ademas, nunca seqguia instrucciones sin necesidad de su ayuda o

Estas conductas mencionadas
fueron motivo de consulta, cuando no respondia a estimulos como ruido, su nombre, la falta de
comunicacion, la falta del habla. Consultando en primer lugar a la I, por parte de este
profesional y las acciones que realiz6 comentaron que no tuvieron una buena contencioén, les mandoé
hacer el test ADOS, nunca lograron hacerlo. Luego de esta primera consulta refirieron que el camino
transitado fue buscar otro médico, comenzé la pandemia e hicieron contacto con el h

con quien hacian video llamadas cada un mes. No indicaron que otros profesionales
intervinieron antes de recibir el diagndstico, y en cuanto a
En cuanto al sentimiento que tuvieron durante el proceso y confirmacion del diagnéstico

ningun profesional le realizé dicho diagnéstico por lo
Expresaron que el diagnéstico en la familia impacté con mucho miedo, lo que los llevé a

averiguar como podian ayudarlo, qué debian hacer con su hijo y como padres por momentos hubo

discusiones. El equipo tratante una vez recibido el diagndstico se conformé por psicologa,
. Acerca de cémo se

comunicaba el nifio durante los primeros afios de vida no comentaron nada. Refirieron que la primera
vez que consultaron a la fonoaudiéloga fue a los tres afios, apenas se abrio la pandemia, quien realizé
la derivacion fue el psicologo de APADEA, no formando parte del diagndstico. En cuanto a su
valoracién acerca del grado de informacién que poseian previamente para alertarse sobre el mismo
comentaron que como papas necesitaban mas informacién. Lo que modificarian como padre sobre el
camino recorrido que los llevo al diagndstico refirieron que su pediatra nos llevé de forma Unica, nos
contuvo y nos apoy6 en todo momento, por ahi la neuréloga fue dificil, les dijo cosas que podian pasar
en él con solo verlo 10 minutos y no se sintieron comodos, es mas nunca mas pisaron su consultorio.
No volverian a transitarlo de la misma manera.

. En cuanto al proceso de
diagnéstico de su hijo agregaron que es un momento dificil que atraviesa uno, que no estan
preparados y no imaginaros pasar por eso. Pero siempre como mamay papa apoyarse entre ambos.

-

Fuente: Elaboracion propia.

Signos detectados: No hablaba, no respondia a estimulos ante ruidos, no respondia a su
nombre, falta de comunicacion.
IndicadoresVerbales! No brindaron informacién acerca de cémo balbuceaba, agua, mama,

nuca vocalizaba intencionalmente, tampoco combinaba vocalizaciones y miradas para pedir
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para pedir de manera intencional, nunca identificaba, sefialaba o mostraba partes del
cuerpo, a veces reduplicaba sonidos, nunca pedia ayuda verbalmente ni identificaba, ni
nombraba objetos o palabras comunes.

INCICAEOrESINONVEIBaIES: Te llevaba hacia lo que queria, en el juego alineaba juguetes y si
jugaba con cartas separaba los animales y los alineaba, nunca giraba la cabeza en busca
de voces familiares, a veces miraba un objeto cuando se lo mostraban, nunca entregaba
objetos para pedir ayuda a veces sefialaba objetos cercanos para indicar lo que queria,

nunca hacia contacto con la mirada para indicar lo que queria

Integrante que identifico las conductas alteradas] Pcdialra
BIoESIONaIESICoRSHIEEes: \curologa infantil, psicélogo, APADEA, fonoaudidloga,
terapista ocupacional, psicopedagoga, acomparfante terapéutico
PRIEBESIEBIeREEs \o tiene evaluaciones realizadas

EERREREEEEREEEA \ o especificaron la edad

Impacto en la familia ante la confirmacién del diagnostico de TEA: miedo

El diagndstico no se realiza antes de los veinticuatro meses de edad, ya que el
TEA varia en cuanto a gravedad y sintomas del trastorno como es explicado por Bonilla &
Chaskel (2016). Todos los nifios con TEA pasan por niveles de diagnéstico, los
analizados se encuentran en el nivel tres donde, se realiza un diagndstico y una
intervencion temprana, planificandose y aplicandose un programa especifico para cada
nifio con TEA. Cada nivel estd conformado por un equipo multidisciplinario como es
sefalado por Yunta et al. (2006). Cabe destacar la importancia de tener cuidado con los
profesionales que pueden brindar un diagnéstico erréneo, ya que esto, puede generar que
el nifio no tenga la intervencién necesaria tempranamente como es comentado en la

teoria por Garza (2012).
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Caracterizacion del paciente N°9

Nifio de tres afos de edad actualmente, sexo masculino. Comenzaron con una sospecha en la
comunicacion a los veintiséis meses, quien identifico dicha dificultad fue |a [iiEllgl Realizando la
primera consulta a los treinta meses porque no hablaba, asi mismo las pautas de alarma fue que no
los miraba cuando lo llamaban, y pedia las cosas siempre con un grito. En cuanto al palbuceo

YIENECESISERAIARES, cn cuanto al

pocas veces seguia
instrucciones sin necesidad de su ayuda,

palabras’comunes. Comentaron que casi todas estas conductas mencionadas fueron motivo o pauta
de alerta para consultar con un profesional, especialmente no mirar, no hablar o nombrar palabras. El
primer profesional consultado fue ! [JEtligiigl que debido a que tenian un chequeo le manifestaron sus
dudas, este como primera accion realizé una derivacion al neurdlogo, por lo tanto, el camino
transitado luego de la primera consulta fue la visita al [IEHIOIO8E Y luego este los derivo a SICOIOGON
[ORBANEIBIBEE. L os profesionales que intervinieron antes de recibir el diagnéstico fueron el neurélogo y
psicologo, realizando el [ESHABOS como evaluacion para obtener el diagnéstico. El sentimiento
referido por los padres durante el proceso y confirmacion del diagnéstico fueron culpa. Ademas, el
profesional que realizé dicho diagnéstico fue el [ISiGoIOBE cuando el nifio tenia [ETCRIICSIIESESNE
BEBl. En cuanto a como impacté el diagnéstico en la familia expresaron que fue muy dificil aceptarlo.
Una vez recibido dicho diagnéstico el equipo tratante se conformé por
Sobre la informacidn tenian de cémo se comunicaba el nifio durante los primeros afios de vida
enunciaron que no tenian informacion, debido a que es hijo Unico. La primera consulta a la
fonoaudiologa fue cuando el neurélogo hizo la derivacion, dicho profesional no formo parte del
proceso de diagnostico de su hijo. Sobre su valoracion acerca del grado de informacion que poseia
previamente para alertase sobre el diagnostico relaté que les faltaba mucha informacion, ademas lo
gue modificarian como padre sobre este recorrido que los llevo al diagnostico seria informarse mas
sobre como es la comunicacion del nifio, agregaron que volverian a transitarlo de la misma manera.
Actualmente el equipo de profesionales que lo tratan se conforma por APADEA y fonoaudidloga, y
estan observando la posibilidad de terapista. Con relacion a si hay algo que quieran comentar sobre el
diagndstico de su hijo que no esté en la encuesta afiadieron mayor contencién por parte del médico
tratante.

Fuente: Elaboracion propia.

Signos detectados: No hablaba, no los miraba cuando lo llamaban, pedia las cosas siempre
con un grito, no nombrar palabras.

Indicadores Verbales: Balbuceaba “baba” para todas las cosas, no emitia palabra, se
comunicaba mediante gritos nunca vocalizaba intencionalmente, ni combinaba

vocalizaciones y miradas para pedir algo de forma intencional, nunca identificaba, sefialaba
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vocalizaciones y miradas para pedir algo de forma intencional, nunca identificaba,
sefialaba o mostraba partes del cuerpo, siempre reduplica sonidos, nunca pedia ayuda
verbalmente ni identificaba o nombraba objetos o palabras comunes.

INCICAEOrESINONEIBaEIES: A veces sefialando, jugaba solo apilando bloques v si le cortabas
el juego o querias jugar con €l se enojaba. Nunca giraba la cabeza en busca de voces
familiares, pocas veces miraba el objeto cuando se lo mostraba o entregaba objetos para
pedir ayuda, a veces sefialaba objetos cercanos para indicar lo que queria, hunca hacia

contacto con la mirada para indicar lo que queria

PIoiESioREIESNREgEaes] rcdiatra, neurdlogo, fonoaudidloga, psicéloga, APADEA
FIEHESIEEIEAEaS tcst ADOS
EEEESEESREENE rcinta y tres meses

Impacto en la familia ante la confirmacion del diagnostico de TEA: culpa, dificil de aceptar

El TEA es un trastorno generalizado del desarrollo, las pautas de alarma
comienzan antes de los tres afios de edad y persisten para toda la vida, segun describe
Alvarez-Alcantara (2007). Ademas, estos nifios tienen caracteristicas tipicas como pautas
de alarma como lo es el no emitir palabras, la falta de atencién conjunta o la escasez del
juego simbdlico tal como es explicado por Lépez Flores (2020). Cabe destacar que los
pediatras son los profesionales encargados de identificar dicho diagndstico, asi mismo
como es detallado por Pérez, (2015) en la teoria, durante el diagnéstico intervienen
muchos profesionales, por lo tanto, hay que destacar la importancia que tiene el psicélogo
en brindar contencion a la familia y por ello recibir el diagnéstico por él es sumamente

importante.
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Caracterizacion del paciente N°10

Nifio 3 afios y medio de edad, sexo masculino. A los veinticuatro meses comenzo la sospecha de una
dificultad en la comunicacién, quien se dio cuenta de dicha dificultad fue el |IEHGHE realizando la
primera consulta a los veinticuatro meses. Manifestaron que no respondia a su nombre y solo se
comunicaba mediante sefias cuando queria algo, esto mismo fueron los motivos de alarma para
consultar con un profesional. Expresaron

En cuanto a las conductas verbales y no verbales

, ni seguia
instrucciones sin necesidad de su ayuda,

Estas conductas mencionadas fueron motivo o pauta de alerta para consultar con
un profesional, especialmente no responder a voces familiares y solo sefalar cuando queria algo, no
les hablaba. Dicho profesional consultado primeramente fue el pediatra, quien realizé derivacion a
d. El camino transitado luego de la primera consulta fueron estudios, test,
estimulacién temprana, entre otras cosas. Ademas, otros
recibir el diagndstico fueron , las evaluaciones que le
realizaron para obtener el diagnostico fueron sin especificar cuéles. Los sentimientos que
vivieron durante el proceso y la confirmacion del diagnéstico fueron
Quien realizé en diagnostico fue el neurdlogo cuando el nifio de edad. Para
esta familia el impacto fue diffil, su marido no terminaba de aceptar el diagnéstico y esto llevaba a

elea entre ellos. El equipo tratante una vez recibido el diagnéstico se conformé por [NERDEM

& y neurélogo. La informacion que tenfan acerca de cémo se
comunica el nifio los primeros afios de vida refirieron que solo lo que experimentaron con su otra hija,
pero pensaban que cada nifio es distinto. La primera consulta a la fonoaudi6loga la realizaron cuando
el neurdlogo realiz6 la derivacion, esta profesional no formo parte del proceso de diagndstico de su
hijo. En cuanto al grado de valoracion que tienen sobre la informacién que poseian previamente para
alertarse del diagndstico desarrollaron que solo lo que experimentaron con su hija mayor. Ademas,
agregaron que sobre este camino transitado modificarian todo, pero en especial la informacion sobre

como es el desarrollo normal, conjuntamente no volverian a transitarlo de la misma manera.
Respecto a si hay algo que querria

agregar acerca del proceso de diagnostico que no esté en la encuesta sumo que nada, muy completa
la encuesta

rofesionales que intervinieron antes de

Fuente: Elaboracion propia.

Signos detectados: No respondia a su nombre, se comunicaba mediante sefias cuando
gueria algo, no responder a voces familiares, sefialar cuando queria algo, no hablaba.

IndicadoresVerbales! Balbuceaba cosas sin sentido, mama, papa, lo (para llamar a la
hermana), nunca vocalizaba intencionalmente, nunca combinaba vocalizaciones y miradas
para pedir algo de forma intencional pocas veces sefialaba o mostraba partes de su cuerpo,
nunca reduplicaba sonidos ni pedia ayuda verbalmente, tampoco identificaba o nombraba

objetos o palabras comunes.
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INCICAEOrESIROIVEIBaIES: Seralaba y él jugaba solo, apilando o alineando, juegos sin
sentido, nunca giraba la cabeza en busca de voces familiares, a veces miraba el objeto
cuando se lo mostraba, casi siempre entregaba objetos para pedir ayuda, siempre
sefialaba objetos cercanos para indicar lo que queria, pocas veces hacia contacto con la

mirada para indicar lo que queria.

Integrante que identificé las conductas alteradas: Hermand

PIoESIONaIESHIREEEes \eurslogo, psicéloga, estimulador temprano, fonoaudiéloga y
APADEA

BrEESERIeEEs Diversos test

B EEEEEEE Trcinta vy seis meses

Impacto en la familia ante la confirmacién del diagnéstico de TEA: confusion,

incertidumbre, miedo, dificil de aceptar.

Cabe destacar en todo momento, la importancia familiar en el diagnéstico, no solo
por la intervencién temprana del nifio y cédmo influye en su desarrollo, sino el apoyo y
contencién que puede recibir la familia por otros profesionales, ya que en ella influyen
varios aspectos como lo son los psicolégicos, los socioeconémicos, el sostén social y la
relacion entre la pareja tal como es explicado por Garcia Tapia (2019). Ademas, la
existencia de un hermano sea mayor o menor al nifio con dicho diagnéstico es
significativa, ya que brinda apoyo o se convierte en un sostén emocional, sin embargo,
hay que cuidar que éste no se sienta presionado por las expectativas que pueden poner
sus padres sobre él. Asi como también cuidar que no haya conflictos entre estos
hermanos debido a la preocupacion de los padres mas por uno que por el otro, tal como

es explicado por Bafia Castro (2015).
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Se presenta el analisis grupal de las respuestas por todos los padres de las
variables listadas. Ocho fueron niflos de sexo masculino y dos de sexo femenino de tres

afios de edad aproximadamente.

Gréfico N°1: Sefales de alerta

W Movimientos repetitivos
M Falta de contacto visual
M Convulsiones
Mo sostenia |z cabeza
M Falta de respuesta a la voz del adulto
M Ausencia de jusgo
. M Falta de respussta al nombre
M Hipersensibilidad
M Lianto sin motivo
B Ausenciade balbuceo

M Balbuceo constante

. M Dificultad en la comunicacion
M Desfasaje en el lenguaje

I . . I I ntereses restringidos

Pl p2 P3 P4 PS P& p7 Pa Pa

[ O R TR S - PRI . T -

Mecesidad de ayuda para resolver problemas
P10 Auto agresivo
M Dificultades para respetar reglas n: 10

Fuente: Elaboracion propia

La mayoria de los padres refieren que la sefial de alerta mas habitual en los nifios
es la dificultad en la comunicacién, asi como también falta de respuesta al nombre,
mientras que la minoria suele presentar intereses restringidos, convulsiones, necesidad
de ayuda para resolver problemas, entre otros. Resulta importante destacar que cada nifio
es diferente, por lo tanto, no solo su tratamiento lo es, sino que los signos de alarma
también. Sin embargo, como es explicado por Hervas et al. (2012) estos nifios tienen
etiologias multiples, pero con fenotipos similares. Por lo tanto, hay signos de alarma que
se repiten en algunos nifios, y como detalla Lopez Flores (2020), algunas de estas
caracteristicas se encuentran esperadas segun la edad del nifio con TEA. Esto no
significa que el niflo presente otras caracteristicas no nombradas por el autor, ya que,

como se nombra anteriormente cada nifio es heterogéneo y variable.
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Grafico N°2: Indicadores verbales.

8
7
6
5
4
3
2
1
0
Identifica, se Identifica y
Vocaliza Combina Aalao . . nombra
. . L Reduplica |Pediaayuda .
n: 10 intencional |vocalizacion muestra . ohjetos o
. sonidos  |verbalmente
mente esy miradas | partes del palabras
cuerpo comunes
HSiempre 1 2 1 1
H Casi siempre 1 2 2
W Aveces 1 1 3 1
Pocasveces 2 2 2 1 4 1
m Nunca 7 6 6 2 4 6

Fuente: Elaboracion Propia

En cuanto a las conductas verbales, los padres refieren que la mayoria de los
nifios nunca vocalizaba intencionalmente mientras que la minoria a veces lo hacia o
identificaba, sefialaba o mostraba partes del cuerpo al igual que a veces pedian ayuda
verbalmente. Estas conductas verbales también sirven como signos de alerta para
detectar el TEA, comparando estas conductas mencionadas con las que nombra Roger &
Dawson (2017) y por otro lado las mencionadas por Monfort (2016) se encuentran en un
desfasaje para lo que se espera a esas edades. Como detalla Lopez Flores (2020)
alrededor de los veinticuatro meses es esperable que algunos nifios tengan regresiones y

algunos de ellos suelen recuperarlas.
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Gréafico N°3: Indicadores no verbales

Giraba la cabeza Mirabael objeto  Entregaba  Sefialaba objetos Hacia contacto
en busca de cuandose lo ohjetos para cercanos para  conla mirada
voces familiares mostraba pedir ayuda indicarlo que  paraindicar lo

querfa que queria

W Siempre

W Casi siempre

m Aveces
Pocasveces

B Nunca

n: 10

Fuente: Elaboracion propia.

En cuanto a los indicadores no verbales la mayoria de los nifios nunca giraba la

cabeza en busca de voces familiares, mientras menos de la mitad lo realizaba a veces al

igual que a veces miraba el objeto cuando se lo mostraba, sefialaba objetos cercanos

para indicar lo que queria, y la minoria pocas veces sefalaba objetos cercanos para

indicar lo que queria. Los indicadores no verbales son fundamentales para el desarrollo de

los verbales. Como es explicado por Rogers & Dawson (2017), el desarrollo de uno

antecede al otro. Como el TEA suele tener afectadas las areas de la comunicacion, el

lenguaje, lo social y la cognicion como indican Reynoso et al. (2017) es esperable que se

encuentren desfasados estos dos indicadores verbales y no verbales. Sin embargo, es de

suma importancia tener en cuenta que cada nifio es heterogéneo y variable, por lo tanto,

van a presentar distintos sintomas de alarma.
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Gréfico N°4: Persona que identifico las sefiales de alarma.

Fuente: Elaboracion propia.

La mayoria de los entrevistados refirieron que la persona que detect6 los signos de
alarma fue la madre, en menos de la mitad fueron los padres y la minoria nombré otra
persona. La deteccion temprana es importante para su desarrollo. La familia del nifio le
permite fomentar sus habilidades brindando herramientas para la exploracion y
consolidacion de conocimientos como explica Flores de Villar (2019). Por lo tanto, los
padres tienen un rol importante en estos nifios, pero sobre todo en la deteccion, ya que
ellos o los educadores son los que pueden detectar y reconocer los sintomas de alarma
para un posible diagnéstico tal como lo explican Salgado Gomez et al. (2016), quienes
ademas agregan que la deteccidon temprana no solo es importante en el nifio, sino que

también lo es en su familia.
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Gréfico N°5: Equipo interdisciplinario antes del diagnostico

6 H Neurdlogo
5 M Psicopedagoga

M Estimulacion

Temprana
H Fonoaudidloga
M Psicdlogo
H Pediatra
0 W Terapeutas
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Fuente: Elaboracion propia.

La mayoria de los nifios consultaron un neurélogo antes de recibir el diagnéstico,
mientras que la minoria realizo consultas al psiquiatra. Asi mismo, como es detallado por
Pérez, (2015) los profesionales encargados de identificar el diagnéstico son los pediatras.
Sin embargo, antes de realizarlo, tanto los nifios como sus padres pasan por diversas
situaciones, pero con la sospecha de un desfasaje en el lenguaje los padres comienzan a
realizar consultas con muchos profesionales generando un desgaste emocional y familiar,
ya que pasan por diversas terapias, lo que genera muchas veces un diagnostico tardio

como es explicado en la teoria por Tobon (2012).
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Grafico N°6: Equipo interdisciplinario posterior al diagndstico
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Fuente: Elaboracion propia.

La mayoria de los nifios concurren a la fonoaudidloga, ademas, casi todos los

nifios concurren a APADEA, la mitad de ellos concurren a psicopedagoga, mientras que la

minoria a psiquiatras. Los nifios con TEA requieren de diversos tratamientos de manera

simultdnea, como es explicado por Morales (2006), nombrando diversos profesionales

encontrados en la tabla. Cada profesional va a realizar su terapia en funcién a las

necesidades del nifio, teniendo como objeto principal promover el aprendizaje cognitivo,

social, el lenguaje, reducir rigidez y estereotipas en el nifio. Ademas, ayudar a las familias

a reducir el estrés.
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Grafico N°7: Evaluaciones para el diagnéstico
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Fuente: Elaboracion propia.
Los test fueron nombrados por la mayoria de los padres, mientras que la minoria
fueron evaluaciones con juego, psicolégicas o resonancias. Los profesionales seleccionan
las evaluaciones a realizar segun cada nifio, ya que, cada nifio es Unico, por lo tanto, su
tratamiento también lo es, como es explicado por Reynoso et al. (2017). El pediatra tiene
la funcidén de brindar una vigilancia integral para el nifio y la familia, asi como debe derivar
a los profesionales necesarios para que realicen las pruebas necesarias, tal como es

sefalado por Peralta, (2015).

64



Grafico N°8: Sentimientos vividos por los padres.

Fuente: Elaboracion propia.

En cuanto a los sentimientos vividos la mayoria de las familias refirieron miedo, la
mitad expresaron incertidumbre y la minoria menciondé culpa, dificil de aceptar, entre otros.
Durante el proceso de deteccion y diagnostico los padres pasan por una serie de
sentimientos, culpa, confusién, incertidumbre, desconcierto, que son algunos de los
sentimientos nombrados por Bohéroquez Ballesteros et al. (2007). Asi mismo, las familias
no manifestaron ira, rabia o sensacion de perder el control los cuales son sentimientos
nombrados por este autor. Cabe destacar que los padres pasan por diversas situaciones
hasta obtener el diagnéstico, ya que, los nifios durante los primeros afios de vida suelen
tener un desarrollo psicomotor normal, y luego de los primeros afios de vida suele notarse
el desfasaje en el lenguaje, esto hace que se comience un recorrido muchas veces largo
ya que comienzan con diversas terapias generando en algunos casos un diagnéstico

tardio pudiendo generar un desgaste familiar como se desarrolla Tob6n (2012).
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A partir de la siguiente investigacion sobre la percepcion de los 10 padres en nifios que
actualmente tienen 3 afios para la deteccidén de TEA y el recorrido realizado hasta obtener
el diagndstico del mismo, se presentan las siguientes conclusiones.

En cuanto al sexo de los nifios 8 fueron de sexo masculino y 2 de sexo femenino.
La edad de sospecha del diagnostico y deteccién varia uno de otros, ya que estos
aspectos dependen de la percepcion de las familias, docentes o profesionales
consultados. Respecto a las conductas verbales y no verbales se ven desfasadas para las
edades de los nifios, estas caracteristicas ayudan al profesional para la deteccion del
nifio, ya que, segun lo referido por los padres, los nifios mostraron en las conductas no
verbales falta de atencion conjunta, y en las conductas verbales aparicion tardia del
lenguaje o un desfasaje del mismo.

La mayoria de los padres entrevistados refirié tener informacion para alertarse a
tiempo, asi mismo, algunos de ellos demostraron tener mayor desconocimiento sobre los
signos de alarma por lo que se requiere de mayor difusion de estos. No obstante, estos
padres realizaron las consultas correspondientes al médico de cabecera por lo cual se
realizaron diagndsticos tempranos. La informacion que ellos tenian sobre como se
comunicaban los nifios los primeros afios de vida fue escasa por lo cual se requeriria de
una mayor difusidon acerca del mismo.

Todos los nifios son diferentes, por lo tanto, sus tratamientos y el desarrollo de sus
habilidades también lo son. Esto explica los distintos signos de alarma que nombraron los
padres a lo largo de la entrevista, incluso los diferentes profesionales consultados o
involucrados tanto en el diagnostico como posterior a él. Asi mismo, se observan signos
de alarma compartidos por varios de los nifios, sin embargo, hay una caracteristica que
involucra a todos los nifios y es el juego solitario. Los tratamientos varian tanto en la edad
como en el desarrollo del nifio, se observa que se agregan o se prescinden ciertos
profesionales dependiendo de las necesidades del mismo. Respecto al rol del
fonoaudio6logo, la mayoria de los padres comentaron que no forma parte del proceso de
diagndstico, pero si del equipo interdisciplinario, colaborando en fomentar el desarrollo de
las distintas &reas que requiere el nifio.

En cuanto a las emociones vividas por los familiares ante el diagnéstico, la
mayoria expres6 miedo junto con otros sentimientos como confusion, incertidumbre,

culpa, dificil de aceptar, duro, doloroso, desconcierto, sorpresivo, impactante, tristeza,
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alivio. Sin embargo, en muchos casos expresan gque fueron sentimientos previos y que
luego de eso pudieron aceptarlo y afrontarlo conjuntamente en familia.

Las evaluaciones utilizadas por los profesionales para realizar dicho diagnéstico
fueron basadas en las conductas, por eso, es de suma importancia que los padres brinden
toda la informacion posible de los signos de alarma o pautas que ellos observaron por lo
cual realizan la consulta; pocas familias nombraron pruebas estandarizadas y la Unica
nombrada fue el test ADOS. También utilizaron como estudio complementario la
resonancia.

Cabe destacar la importancia de una intervencion temprana, ya que esto ayuda en
el desarrollo de las habilidades del nifio, ademas del rol fundamental que cumple el equipo
interdisciplinario, el cual se conforma adaptado a las necesidades tanto de los nifios como
de su familia. También, se destaca la importancia del compromiso familiar, ya que, gracias
a ellas se lograron abordajes integrales tempranos.

En base a los datos obtenidos en este trabajo, surgen los siguientes interrogantes
para futuras investigaciones:

— ¢Cudl es el rol del fonoaudiélogo durante el proceso de deteccion y posterior a el
en los nifios con TEA?
— ¢ Cuadles son los profesionales responsables en diagnosticar el TEA y los métodos

aplicados para realizar dicho diagnostico?
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Indicadores percibidos por los padres de nifios que actualmente
tienen 3 afos para la deteccion de TEA y el recorrido realizado hasta
obtener el diagndéstico del mismo.

Introduccion

El TEA es un trastorno generalizado del neurodesarrollo, sus primeras
manifestaciones aparecen antes de los tres afios de edad y persisten toda la
vida. Las personas suelen tener dificultades tanto en la comunicacion, el
lenguaje, lo social y la cognicion, impactando de distintas maneras sobre la
familia el diagndstico del mismo.

Objetivo Materiales y métodos
Analizar los indicadores percibidos por Investigaciéon descriptiva, no
los padres de ninos que actualmente experimental, transversal. Se trabajo
tienen 3 afos para la deteccién de TEA sobre una muestra de 10 padres con
y el recorrido realizado hasta obtener ninos de 3 anos de edad
el diagndstico del mismo en la ciudad actualmente con el diagnéstico TEA,

de Benito Juarez en 2021. a través de una encuesta online.
Resultados

La primera sospecha sobre el diagndstico del nifio se inicié en la familia, los
padres notaron ciertas sefiales de alerta que los llevaron a realizar consultas
correspondientes para obtener un diagnéstico temprano. Los nifios tuvieron
conductas verbales y no verbales desfasadas tales como no girar la cabeza en
busca de voces familiares, no hacer contacto con la mirada, no vocalizar
intencionalmente o identificar y nombrar objetos o palabras comunes, entre
otras, por lo que hubo varios profesionales de la salud involucrados quienes
utilizaron distintos metédos para el diagndstico. Asi mismo, segun las
necesidades de cada nifio estos equipos variaron y se adaptaron al nifio. La
fonoaudiologa fue nombrada durante el proceso de diagnéstico, sin embargo,
luego del mismo es al profesional que mas asiste a los nifos. Durante este
proceso de diagnéstico y posterior a él, la familia transité por diferentes
emociones, pero la mayoria nombré sobre todo miedo.

Conclusion
Se destaca la importancia de una intervencion temprana en los nifos con TEA,

asi como también el compromiso familiar y la responsabilidad de los
profesionales durante el proceso de diagndstico como posterior a él.
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