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El trastorno del espectro del autismo (TEA) afecta no solo al diagnosticado,
sino también a su entorno. Dos familias nos explican su experiencia y como sus
hijOS han ga nado autonomia Y calidad de vida. Texto: CarmenF. Aguilar. Fotos: Flaminia Pelazzi

or favor, ante todo, remarcar
que no es una enfermedad”,
dice Patricia Ledn, mientras
muestra -orgullosay diverti-
da-imagenes de su hijo, Juan, de siete
afos, en la playa de Sitges con la tablade
paddle surfen las manos. El pequenio se
viste de neopreno cuando llega el buen
tiempo, y practica este deporte juntoa
su terapeuta. Algo que le ayuda favore-
ciendo el control de su psicomotricidad
y, como a cualquiera que lo practique
con ganas, le divierte. “Ademas, le
ensefa a adquirir habitos porque tiene
que quitarlaarenade latabla, ducharse
-algo que fuera de casa no soporta...”,
comentasumadre. Juan —-que alos tres
anos fue diagnosticado de trastorno
del espectro del autismo (TEA)-no
habla, pero hace tiempo que dejo de
autolesionarse. “Tenia mucha ansiedad
yunanoche no sabiamos qué le pasaba
porque se levantaba pegandose, gri-
tando de forma exagerada. Fuimos al
hospital y el psiquiatra de guardia nos
recetd un antipsicdtico, con 3 anos...
Nosdijo: ‘Para que durmais tranquilos”.
Imaginate. Pero nose lodimos y tam-
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poco dormimos, claro”, cuenta Dani
Ledn, el padre del pequeiio. “Empezaba
adespertarse alas 7.30 horas, pegindo-
seyse podiapasartodoel dia. Le hacia
fotos y videos porsi en el colegio se pen-
saban que yo le pegaba”, dice Patricia.
“Se nos caia el alma al suelo. Los prime-
ros anos son los peores”, confiesa Dani.
Lahistoriade los Ledn seasemejaala
de Susana Quesada, cuyo hijo, Mario,
fue diagnosticado de TEA tambiénala
misma edad. “Estuvimos cuatro aiios
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Esta es la proporcién de
casos de TEA en hombres
respecto a las mujeres,
segln cifras de estudios
epidemioldgicos realizados
en Europa. Todos ellos
presentan altos porcentajes
de ansiedad y depresidn,
y tampoco hay diferencias
entre distintas culturas o
clases sociales.

sin dormir, o mas... Su padre y yo nos
turnabamos cada noche porque el nifio
se sentabaen la camay se golpeaba”,
explica Susana.

UNO DE CADA CIEN NACIMIENTOS
Casos como los de Juan y Mario noson
esporadicos en Espafa. Un reciente
informe del Ministerio de Sanidad
destaca que “en los ultimos afnos se ha
constatado un aumento considerable
de los casos detectados y diagnostica-
dos de TEA”. Las razones que aduce el
informe pueden deberse a “una mejora
en el diagnostico y conocimientos
profesionales o aunaumentorealde la
incidenciade este tipo de trastornos”.
Por su parte, la Confederacion Autismo
Espana (CAE) maneja las cifras de
estudios epidemioldgicos realizados en
Europa, que apuntan una prevalencia
de aproximadamente 1 caso de TEA por
cada 100 nacimientos (Autism-Europe
aisbl 2015). En estudios recientes
realizados en EEUU los datos son de
1porcada88,destacan desde la CAE.
Con todo, hay mds de 450.000 personas
con TEA en Espana; mas de un millon



Patricia y Dani Leén
con Juan, de ocho aios

“Nos dimos cuenta cuando le llaméabamos por su nombre y
no nos hacia caso. El se ausentaba. Hacia rodar cosas, podia
pasarse horas rodando la tapa del Nescafé en el suelo...
Cuando cumplio poco mas de un afio y medio ya empeza-
mos a notar algo raro. Al ser primerizo, pensamos, ‘bueno,
ya hablard'... Iba a una psicéloga una vez por semana, 45
minutos... Pero no le servia de nada”, cuenta Patricia, su
madre. La familia opté por hacerle una prueba genética.
“Vieron que Juan tiene bajos los niveles de dopamina, tiene
irritabilidad y falta de autocontrol... La respuesta farmacolo-
gica a su genética es que él metaboliza lento los farmacos,
asi que tenemos que darle de 40 a 70% menos de la
cantidad que le tocaria por peso”, explica Patricia, destacan-
do los cuidados especiales en la dieta y los suplementos.
Ademas, el pequenio recibe terapia conductual. “Cuando

el no queria hacer una cosa, te armaba un jaleo... Ahora se

le ha ensefiado a esperar, a trabajar sentado, a ir al supery
a estar en la cola, a vestirse...", enumera Dani, su padre. Y
Juan no hablara, pero si ha aprendido a comunicarse con
su familia. “El lleva una carpeta con imagenes, el baja su
pegatina de 'quiero esto’ 0 ‘aquello’ y ya tolera mas la frus-
tracion porque puede hacer demandas. Ahora pide lo que
realmente quiere y le entendemos. En dos dias lo aprendid”,
explica Patricia sobre el sistema de comunicacion PECS.
Ademas, Juan disfruta de la compafiia de un perro labrador
de asistencia. La familia lo adoptd, a través de una funda-
cion, cuando Juan tenia cuatro afos y medio. “Antes salia
corriendo por la calle,pero ahora con el perro puede andar
tranquilamente”, cuenta su madre. “Te tienes que buscar la
vida, enganarte y desenganarte, porque te agarras a lo que
sea. Lo malo es que cada caso es tinico y es muy dificil. Es
probar y ver lo que pasa”, confiesa Dani.

7.

-9



61 primera persona

¢CUALES SON LAS CARACTERISTICAS DE LOS TEA?

Pese a que cada caso de TEA es diferente, existen una rasgos comunes.
Ast lo sefialan desde la Confederacion Autismo Esparia

HABILIDADES Las
manifestaciones clinicas
de los TEA pueden variar
enormemente entre

las personas que los
presentan, asi como sus
habilidades intelectuales,
que pueden ir desde la
discapacidad intelectual
a capacidades
intelectuales situadas
en el rango medio, 0
superiores al mismo.

LIMITACIONES Tienen
un repertorio limitado
de intereses y de
conductas. Pueden
presentar los mismos
comportamientos de
forma repetitiva, y
tener problemas para

afrontar cambios en
sus actividades y en su
entorno, aungue sean
minimos. Ademas,

sus capacidades para
imaginar y entender

las emociones y las
intenciones de los demas
son limitadas, lo que
hace que sea dificil para
ellos desenvolverse
adecuadamente en el
entorno social.

COMUNICACION

Las habilidades de
comunicacion verbal y
no verbal pueden variar
desde las personas que
no emplean ningtin
lenguaje hasta las que
tienen habilidades

lingiiisticas fluidas,
pero no saben utilizarlas
para una comunicacion
reciproca funcional.

INTERACTUAR Sus
habilidades de
interaccion con los

demas son muy distintas.

En algunos casos pueden
presentar un aislamiento
social importante, o

no manifestar mucho
interés por relacionarse
con los demads. Sin
embargo, en otras
ocasiones pueden
intentarlo de una forma
extrafa, sin saber muy
bien como hacerlo, y

sin tener en cuenta las
reacciones de los demas.

TnvesliGoen

Por el momento no ha
explique la aparicion de los TEA, pero si una

na causa unica que

Juerte implicacion genéltica en su origen

si consideramos a las familias. Padres

que requiere ayuday apoyo, y que se

enfrentan a estasituacion con gran an-
siedad y desconocimiento. “El autismo

esun puzle, hay que encontrar todas

las piezas y encajarlas para mejorar la
calidad de vida de los afectados”, expli-

cael doctor Ignacio Lao, especialista

en Genética Clinicay director médico

de Genomic Genetics International.
“Cuando te enfrentas aun problema

tan complejo parael que no hay trata-
miento curativo, siempre advertimos
que hay que tener cuidado yvalorar las

puertas que se van abriendo”, expli-
caeldoctor Lao. Tras el chaparron

emocional que supuso ver los primeros

sintomas en el comportamiento, las
dificultades paracomunicarse de sus
hijos y las noticias médicas, ambas
familias iniciaron un periplo entre
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hospitales, especialistas y prondsticos
desalentadores. “Fuimos al neurdlogo
yle recetaron lorazepam, con 3 afos...
Y dijimos que no, aunque en estos casos
es lo que se tomaba, ansioliticos, tran-
quilizantes... Rompimos las recetas”,
cuenta Susana. “Sile llego adar ese tra-
tamiento a mi hijo, Mario estariaen un
centro ingresado, aletargado”, comenta
sumadre, convencidade los pasos que
haido dando para ayudar a su hijo.

CADA CASO, DISTINTO

Con el tiempoy laincansable busqueda
de una solucion que pueda mejorar la
autonomia de los pequenos, estas fami-
lias hicieron del mal trago superacion.
Eldiscurso medicalizado y repleto

de terminologia cientificadominalas
declaraciones de estos padres. “Loim-
portante es abordar cada caso de forma

concreta, pues aunque todos tienen
diagndstico de autismo, cada uno debe
ser tratado manera individualizada”,
cuenta Susana. Parael doctor Lao, “una
vez defines el perfil especifico de los
nifos, independientemente del diag-
nostico, lovasencajando todo. Y se nota
lamejoria porque se vaorganizando la
estrategia de actuacion”.

LA INFLUENCIA DE LOS GENES

Hasta el momento no hayunacausa
linica que explique la aparicion de los
TEA, pero si una fuerte implicacion
genética en su origen. La gran variabili-
dad existente de este tipo de trastornos
apuntaaque lainteraccion entre los
distintos genesy los factores ambien-
tales también esrelevante parael
desarrollodelos TEA, remarcan desde
el Ministerio de Sanidad. La heteroge-
neidad en la presentacion clinica es un
hecho contrastado, y de gran relevan-
cia, ya que puede ser un grave error
considerar que, por presentar el mismo
tipo de trastorno, todas las personas
con TEA soniguales y que a todas se les
pueden aplicar las mismas soluciones
de intervencion, explican los expertos.

TRATAMIENTO MULTIDISCIPLINAR
“Logrando el equilibrio biolégico des-
pués es mas facil que respondan alas
terapias de rehabilitacion motorasilo
necesitan, al trabajo con los psicdlogos,
alametabolizacion de los farmacos...
Es como empezar por los cimientos. El
primer escalon es el bioldgico, con el
equilibrio neurobioquimico el resto de
terapias funcionan de manera mas efi-
cazyson masduraderas. Ladietaesun
pilar mas, otras son lamedicacion y la
suplementacion”, afiade el doctor Lao.
El tratamiento ha de ser multidisci-
plinary el aprendizaje, sobre todo en
el caso de los ninos, es otro caballo de
batalla. “Debe realizarse de manera
individualizada; deben dirigirlo profe-
sionales especializados y es necesario
que contemple adaptacionesen la
metodologiay el estilo de ensefanza
diferentes alas habituales”, remarca
laCAE.“En estaetapadelavida, con
laintervencion adecuada, se pueden
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Susana Quesada con
Mario, de siete aios

Su hijo empezé a cambiar con seis
meses, tras ingresarlo en el hospital por
bronquilitis. “Es un nifio con el sistema
inmunoldgico muy deprimido; siempre
estaba enfermo, lo ingresamos y a partir
de entonces cambid”, explica Susana,
madre también de otras dos nifias, una de
ocho y otra recién nacida. “El nifio des-
conectaba, ya no miraba como antes, no
sonreia como antes; la piel le cambio...”.
“Le dabas algo en el carritoo cunay lo
lanzaba, cuando era un nifio tranquilo y,
de repente, lloraba y lloraba...”, recuerda
esta madre, que ha volcado sus experien-
cias en lamochilademario.blogspot.com.
Mientras Susana esperd que la sanidad
publica atendiese su caso, llevaron a
Mario a una psicdloga pediatra. "La
terapeuta lo veia cada semana un ratito,
pero el nifio no avanzaba, sentia que era
porque debian verle durante un tiempo

y hacer la valoracion...Conocimos su
diagnostico después de volantes perdidos
desde la pediatra, el hospital... Cuando
fuimos a recoger el resultado no sabian

si Mario iba a hablar, y que se iria viendo
su evolucién. Me dijeron que no espera-
se respuestas, pero yo las necesitaba”,
confiesa. Susana leyo de todo, se informo,
se volco en internet... Pese a la contro-
versia que ciertos tratamientos causan

en la comunidad médica y las familias,
Susana lo ha tenido claro tras conocer su
perfil genético. “Mi hijo ha vuelto a comer
como en el siglo XIX. Pero prefiero probar
esta dieta -libre de caseinatos y gluten,
sin azucares, sin conservantes...-y la
suplementacion que no el lorazepam. Los
padres hacemos lo que creemos mejor

menta, mientras juega con Mario, y éste
con sus queridos dinosaurios.

para nuestros hijos. Y él esta mejor”, argu-
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producir los cambios mas significativos
en el desarrollo cerebral de la persona”,
agrega esta organizacion. Juanacudea
Can Rigol (Barcelona), una escuela de
educacion especial adaptada a sus ne-
cesidades de desarrollo, y graciasaella
hanotado unanotable mejoria. “Volvia
del cole deprimido, nervioso... Desde
que va aesta escuela es otro nino”,

comenta su padre, mientras el pequeno
le mira, aratos a ély aratos asumadre,
esperando sus sonrisas. “Los padres
tenemos que serrealistas... Laintegra-
cion, parasegliin quien, no es posible. A
él,los nifos, ni fu ni fa; se agobiabay la
frustracion es lo peor que llevan”, dice
Patricia. El pequeno Mario, en cambio,
al tener otro grado de afectacion ha

podido ir a una escuela convencional
en la que sea ha sentido muy arropado.
Su integracion es total. “No te puede
pasar nada peor que ver a un hijo sufrir
de estamanera. Cuando miras atras te
dices: ‘écomo he podido aguantarlo?’,
Leoyeslavozyaun te choca. Es él, estd
hablando... Es Mario que esta jugando”,
dice Susana, sonriente.
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