Prevencion y reduccion de
conductas disruptivas en ninos y
jovenes en el espectro del autismo
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,Qué es SPEAK UP?

SPEAK UP (Sistema de Proteccion y Empodera-
miento de nifios y jévenes en el espectro del
autismo como victimas de abuso o como per-
petradores no intencionales) es un proyecto
europeo en el que se encuentran incluidos Au-
tismo Europa, F. M. Asociacién Regina, Cireneo,
La Sociedad Nacional de Autismo de Inglaterra
(NAS), Autismo Burgos, Fundacion Alfa'y Pro-
getti Sociali.

El proyecto SPEAK UP, pretende mejorar el
conocimiento actual y la conciencia social

en relacion a la proteccion de los nifios y
jovenes con autismo a nivel europeo, no solo
como victimas de abusos, sino también en la
reduccioén y prevencion del abuso y la violencia
que puedan ejercer algunos de ellos, no
intencionadamente, a los demas. Este trabajo,
implica el desarrollo de esta y otra guia, que
incluyan pautas para la proteccion de los nifios
y jovenes con autismo de la violencia y el
abuso, asi como el desarrollo de un programa
para reducir el riesgo de abusos en estos
chicos, y supondra una valiosa fuente de
informacién.

(A quién va dirigida?

Esta guia esta dirigida a los profesionales que
trabajan con nifios y jovenes con autismo. Tam-
bién puede ser util para padres, cuidadores y
familiares.

,Qué es autismo?

El autismo es un trastorno del desarrollo que
afecta a la forma en que una persona ve y
entiende el mundo que le rodea, y es para toda
la vida. Se describe como un espectro, ya que
afecta a las personas en diferentes grados, sin
embargo todas las personas con trastorno del
espectro del autismo tienen dificultades en la
comunicacion, la interaccion y la imaginacion
social. Muchas personas con autismo también
tienen hiper o hiposensibilidad sensorial.

A lo largo de esta guia, se utilizara el término
"autismo" para cubrir una gama de diagndsticos
que las personas con autismo pueden recibir,
como el trastorno del espectro del autismo
(TEA), el sindrome de Asperger (SA), el autismo
infantil, el trastorno generalizado del desarrollo
(TGD), etc.

SPEAK

Sistema de proteccién y empoderamiento
para nifios en el espectro del autismo
como victimas de abusos

a autores no intencionados

Comunicacion social

Algunas personas con autismo tienen limitada
la comunicacién verbal. Otros tienen buenas
habilidades linglisticas, pero presentan otras
dificultades propias de la comunicacion e in-
teraccion social, tales como la toma de turnos,
hablando sin cesar de sus intereses especiales,
sin reconocer que la otra persona puede no es-
tar interesada o haber perdido el interés debido
a la extension de su discurso.

Estas personas tienen dificultades con la co-
municacion no verbal y, por tanto, les cuesta
interpretar las expresiones faciales y el lenguaje
corporal. También pueden entender las cosas
de manera literal y malinterpretar lo que la gente
quiere decir con expresiones tales como “me
doy con un canto en los dientes”. El sarcasmo y
las bromas también pueden ser dificiles de en-
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Interaccion social

A las personas con autismo les resulta muy
dificil reconocer y comprender los sentimien-
tos y las emociones de otras personas; este
fendbmeno se conoce como “déficit en la
teoria de la mente”. Debido a esto, algunas
personas con autismo pueden aparentar ser
insensibles y distantes; extrafnos y peculiares
en su forma de actuar. Puede parecer que ca-
recen de empatia. También pueden tener difi-
cultades para expresar, o incluso comprender
Sus propias emociones, y por eso pueden
tener reacciones impropias al contexto, por
ejemplo, reirse en un funeral.

Tienen dificultades para entender las reglas
no escritas que los demas somos capaces
de captar instintivamente. A veces, pueden
estar demasiado cerca de la gente o

hablar de cosas que son inapropiadas en
esa circunstancia en particular. A menudo
desean tener amistades y relaciones, pero
debido a su falta de habilidad en cuanto a
las interacciones sociales, pueden tratar de
hacerlo de una forma extrafia o inapropiada.
Se piensa que la “teoria de la mente”

surge durante la primera infancia y es una
capacidad que se mantiene a lo largo de
toda nuestra vida. Las personas con autismo,
incluyendo aquellas con sindrome de
Asperger, tienen un claro déficit en la Teoria
de la Mente.

Es posible que prefieran pasar tiempos solos
y no buscar la compania de los demas. Algu-
nos ninos con autismo no aparentan ser muy
carinosos, sin embargo, otros pueden incluso
resultar excesivamente carinos, pero en los
momentos que ellos eligen, por ejemplo no
cuando los padres les piden muestras de
carino, sino en cualquier otro momento.
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Imaginacion social

Las personas con TEA encuentran dificultades
para predecir las cosas que ocurren fuera de su
vida cotidiana y de su rutina. También les cuesta
trabajo adivinar el comportamiento y las inten-
ciones de los demas, haciendo que sean perso-
nas especialmente vulnerables. Puede resultar
muy dificil cambiar y hacer frente a nuevas
situaciones que no les son familiares.

Debido a estas areas de dificultad, también les
es complejo gestionar las tareas que dependen
de la funcién ejecutiva y focalizar la atencion
en los detalles para dar un sentido global a las
cosas. Estas tareas incluyen la organizacion,
secuenciacion y priorizacion de las actividades
de la vida diaria. Esto puede resultar perjudicial
en momentos en los que ocurra un incidente y
tengan que dar parte adecuadamente sobre el
mismo (informar-explicar). La imaginacioén social
no debe ser confundida con la falta de imagi-
nacion, ya que algunos de ellos muestran una
gran creatividad.

La sensorialidad

Tenemos siete sentidos
incluyendo el equilibrio
(vestibular) y la conciencia
del cuerpo (propiocepcion).
Algunas personas

TEA presentan hiper o
hiposensibilidad sensorial
en alguno o varios sentidos.
Esto puede suponer un
enorme impacto en el

nifio y en la familia. Estos
problemas sensoriales
pueden darse de las
siguientes formas:

> Una pobre percepcion de
la profundidad, teniendo
problemas para lanzar y
. atrapar objetos.

> Torpeza motriz y movimientos lentos.

> Mayor focalizacion en los detalles que en el
conjunto de las cosas.

> Gusto por la musica muy alta, encontrando
sin embargo, muy molestos ciertos ruidos.

> Dificultad para abstraerse del ruido de fondo,
derivando en un deficit atencién o concen-
tracion.

> Pueden tener un alto umbral de dolor y no
decirlo si se encuentran mal, llegando incluso
a no ser conscientes del dafno, o bien resultar-
les doloroso un toque ligero, por lo que existe
una desproporcion respecto a las sensaciones
relacionadas con el dolor y con el tacto.

> Preferencia por ciertos tejidos, ya que algunos
pueden resultarles molestos o incobmodos, e
incluso que no les guste el uso de la ropa en
general.

> Preferencia por alimentos de un determinado
color o textura, rechazando otros por la misma
razon.

> Una dieta muy restrictiva o limitada.

> Los supermercados o lugares similares
pueden ser abrumadores debido a la cantidad
de olores y ruidos.

> Pueden confundir la distancia personal
adecuada y por tanto permanecer
demasiado cerca (o lejos) del otro durante la
conversacion.

> Algunos buscan la estimulacién sensorial por
medio de la autolesion.

> Algunos tienen habitaciones con escasa
decoracién o incluso duermen en el suelo
debido a estas particularidades sensoriales.

Todos estos factores deben tenerse en cuenta
para protegerlos en cualquier investigacion.

Inteligencia vs comprension social

No podemos asumir que el nivel cognitivo de las
personas con TEA corresponda con su nivel de
comprension social. Muchas de estas personas
tienen una inteligencia en la media o incluso su-
perior, y aun asi pueden tener dificultades tanto
para entender las intenciones ajenas como para
predecir adecuadamente las consecuencias de
sus acciones. Esto se debe a su dificultad en la
Teoria de la Mente y no esta relacionado con el
nivel cognitivo, lo cual significa que algunos de
estos nifios y jovenes podrian encontrarse en
situaciones peligrosas y aun siendo muy inteli-
gentes, no ser conscientes de ello.

Al igual que los demas, los jévenes con TEA de-
sean encajar y ser vistos como uno mas del gru-
po, por lo que intentan ocultar sus dificultades y
tratan de dar una imagen de si mismos ajustada
a lo que creen que la gente espera de ellos. De
nuevo, esto les expone a situaciones de mayor
vulnerabilidad, ya sea porque malinterpretan lo
que se piensa o espera de ellos o bien porque
los demas asumimos que comprenden lo que
les decimos de la misma forma que lo entende-
mos todos.

B ;:;_11 .
- R
B

Autismo Burgos

Lo que no es el autismo

El autismo no es un problema de aprendizaje ni
una condicion de salud mental, sin embargo las
personas con autismo pueden presentar difi-
cultades de aprendizaje y ciertos problemas de
salud mental asociados (comorbilidad).

Aproximadamente el 55% de las personas en

el espectro del autismo tienen dificultades de
aprendizaje, y alrededor del 66% desarrollan
problemas mentales. Sin embargo, hay muchos
de ellos que no los tienen, por esta razon cabe
la posibilidad de que se queden sin servicios o
ayudas. A pesar de no cumplir con los criterios
necesarios para acceder a esos servicios, estas
familias pueden seguir teniendo necesidades no
cubiertas y quiza no reconocidas, lo que puede
llevarles a pensar que tienen que valerse por si
mismas sin ayuda profesional y a una sensacion
de aislamiento social. Es imprescindible que las
necesidades especificas de estas personas con
TEA sean evaluadas por profesionales con un
buen conocimiento y comprension del autismo
que conozcan a fondo el impacto del mismo.
También es crucial una buena coordinacion en-
tre los profesionales de las distintas areas para
proporcionar el mejor apoyo posible.

Diagnostico

Obtener un diagndstico puede llevar algun
tiempo en algunos casos (incluso afios), por lo
que es posible encontrar algunas familias que
aun no lo tengan. Este tiempo de espera en la
busqueda de un diagndstico adecuado puede
resultar agotador y es primordial que seamos
comprensivos en estos casos.
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La funcion de la ira

La ira es una reacciéon humana normal que to-
dos experimentamos y su funcién esta relacio-
nada con el instinto de supervivencia. Cuando
algo es una amenaza, tenemos una respuesta
de enfrentamiento o de huida. Sin embargo,
esta respuesta reduce nuestra capacidad de
razonamiento cognitivo. Esto es igual para to-
dos, tengamos o no autismo.

Es importante reconocer las etapas y los cam-
bios fisiologicos en el cuerpo relacionados
con esta emocion para saber como contro-
larla. Para la mayoria de nosotros, es facil
reconocer estos cambios fisicos cuando nos
enfadamos, pero a muchos nifos con autismo
les resulta imposible poder reconocerlos o
entenderlos. Si se les ensefia de una manera
gue tenga sentido para ellos, algunos son ca-
paces de aprender a reconocer la ira y de esta
forma gestionar sus emociones.

La ira puede manifestarse en respuestas
verbales y fisicas y puede tener muchas
causas, entre ellas la frustracion, el miedo y la
confusion.

8

JPor qué puede ser mas
frecuente en ninos con
autismo?

Muchas personas con TEA experimentan altos
niveles de ansiedad constantemente debido a la
falta de predictibilidad en su dia a dia y es po-
sible que no sepan lidiar con ello.

La naturaleza misma del autismo influye
directamente en la aparicion de conductas cuya
comprension puede suponer un desafio. El
hecho de que la comunicacion y la interaccién
social sea confusa y estresante para ellos,
puede conducir al enfado y la frustracion. Las
dificultades en la comprension y la prediccion
de las intenciones de los demas, asi como

en el reconocimiento y expresion de sus
propias emociones, pueden aumentar estos
sentimientos de ira y frustracion. En ocasiones
puede parecer que ese enfado no tenga
ninguna causa, pero siempre suele haber uno
o mas factores que lo desencadenan. Estos
factores desencadenantes no siempre suceden
inmediatamente antes de la explosion. Philip
Whitaker sugiere que debemos pensar en el
comportamiento como un iceberg, es deci,
cualquiera que sea el comportamiento que en
realidad estas viendo, siempre hay algo que
subyace bajo la superficie. (Whitaker,2001).

Cualquier persona que trabaje con nifos y
jovenes con autismo, debe comprender el im-
pacto que tienen en la conducta las distintas
dificultades a las que se enfrentan las personas
con autismo.

"El hecho de que la comuricacin
les resulte confusd puede
frustrarles y enfadarles.

Entender la conducta como
una forma de comunicacion

Se estima que el 93% de la comunicacion es
no verbal. Teniendo en cuenta esto, para las
personas con autismo que presentan dificul-
tades en la comprension de la comunicacion no
verbal, sabemos que pierden de manera clara
la mayoria de la informacion que los demas les
proporcionamos. Esto a su vez puede conducir
a una verdadera confusion y frustracién por
ambas partes.

Los nifios con autismo tienen dificultades para
entender y comunicar sus sentimientos y emo-
ciones, lo que les lleva a expresarse a través del
comportamiento o ciertas conductas. Es impor-
tante darnos cuenta de esto y tratar de entender
cual es el mensaje que pueden estar mandando
para ofrecer una respuesta adecuada al mismo.

La comunicacion es una parte esencial del ser
humano, y la capacidad de comunicarse es algo
que la mayoria de nosotros damos por sentado.
Si nos quitaran nuestras herramientas de comu-
nicacion (lenguaje, gestos, etc.) nos sentiriamos
muy enfadados y frustrados, tendriamos que
encontrar una forma alternativa de hacernos
entender. Por esta razén, las personas con TEA
pueden experimentar una frustracién anadida

al carecer de esas herramientas y no poder ser
comprendidos, es decir, pueden no estar re-
cibiendo la respuesta esperada a lo que estan
tratando de comunicar.

Algunos de estos chicos, cuando se encuentran
estresados y ansiosos, se bloquean y ello
repercute en su capacidad para entender la
informacion que les ofrecen, asi como en su
capacidad para expresarse, 10 que significa
que van a utilizar medios alternativos de
comunicacion que pueden muy bien ser
conductas disruptivas: golpear, morder, etc.
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También vale la pena considerar si la conducta
agresiva o violenta que el nifio esta mostrando
es resultado de dicha frustracién o puede estar
siendo victima de algun tipo de maltrato. Si este
es el caso, es posible que no entiendan comple-
tamente los hechos que han tenido lugar o que
puedan no ser capaces de comunicarse de
manera distinta a la del abuso.

Contar con informacioén clara, precisa y
actualizada sobre el nifio en concreto y su estilo
de comunicacién es basico e imprescindible.
También es importante incluir un apartado de
informacion acerca de cédmo un nifio puede
comunicarse cuando se encuentra estresado,
ansioso o frustrado y como responder
adecuadamente en ese momento.

Comprender y manejar los
desencadenantes

Los factores desencadenantes de la ira son
especificos y Unicos para cada nifo. La Unica
manera de llegar a comprender estos factores
es conocer bien al nifio o adolescente mediante
la observacion y el registro riguroso de su
conducta.

Elaborar diarios y hojas de registro para un

andlisis funcional de la conducta resulta muy

util. En ellos se ha de tener en cuenta:

>circunstancias: hora del dia, caracteristicas del
entorno, quién hay presente en ese momento,
etc

>desencadenantes

>accioén (qué conducta observamos)

>resultados(consecuencias de dicha conducta)

El registro para la evaluacién funcional debera

incluir:

>antecedentes(qué sucede antes de que se dé
la conducta)

>la propia conducta



s
e

Autismo Burgos

>consecuencias (qué sucede después,como se
calma y que comportamiento le sigue,cual es
el resultado de dicho comportamiento, cémo
se siente el nifo después).

Poner en comun esta informacion con otras per-
sonas que estén en contacto con el niflo es muy
util, ya que pueden haber identificado posibles
factores desencadenantes o comportamientos
similares como resultado de otras cosas que no
hayamos observado en otro momento.

Una buena coordinacion e integracion de

toda toda la informacion obtenida, facilita la
comprension sobre lo que puede estar pasando
y permite poner en marcha estrategias para
gestionar ese comportamiento.

Obtener una informacion escrita de calidad
sobre el comportamiento del nifio con el fin

de identificar patrones y posibles pistas es
crucial. Para cambiar el comportamiento, es
importante entenderlo, y para ello hay que en-
tender el impacto del autismo en ese nifio en
particular.

.Conducta aprendida?

Debemos tener en cuenta muchos factores

a la hora de hacer frente a cualquier aspecto
relacionado con la proteccién de estos nifios.
Es importante cuestionar si las conductas que
muestran han podido ser aprendidas en otros
lugares. Muchos nifios con autismo copian el
comportamiento de los demas o desarrollan
ciertas conductas para conseguir una respuesta
especifica. Como hemos dicho, la conducta es
una forma de comunicacion.

Si el comportamiento que muestra un

nino es algo que ha observado en otros
ambitos ¢ cudles son estos ambitos? ¢en

qué circunstancias ha observado dicho
comportamiento? ;existen signos de que

el nifno sea victima de violencia? Si ese
comportamiento esta siendo utilizado como
una forma de comunicacion, jqué esta tratando
de decir? §Ha aprendido el niflo que si pega
o grita, le dejan en paz, le dan mas atencién o
puede evitar tener que hacer una tarea?

“Recoger informedon de lidad acerct delnifo que nos pueda dar pistes

sobre su compor{dmien’to es qruddl.
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Cuando las victimas de
maltrato se convierten en
maltratadores

La mayoria de las personas con autismo

son respetuosas con las leyes y tienen un
increible sentido de la justicia. Para algunas
personas con autismo que han sido victimas

de abuso y que piensan que la justicia ha
respondido insuficiente o inadecuadamente,

las consecuencias pueden ser catastroéficas.

En estos casos, y como resultado de una
experiencia negativa, existe la posibilidad de
que el nifo o joven pueda desarrollar problemas
de salud mental, o convertirse en autor de
violencia, ya que se produce una frustracion que
se expresa mediante la ira generalizada.

Cuando se sabe que un nifio 0 un joven con
autismo ha sido victima de un delito y muestra
un comportamiento violento y agresivo, es
fundamental que reciba un apoyo especializado
para hacer frente no sélo al abuso en si, sino
también a cualquier investigacion o proceso
judicial y su resultado. Este apoyo debe tener
en cuenta el nivel de severidad del
trastorno y el nivel de comprension
social de esa persona. Las fuentes

de apoyo disponibles para cualquier
persona sin autismo que haya sido
victima de abuso, pueden no ser
apropiadas en el caso de una persona
con TEA.

Herramientas y
estrategias para
prevenir y reducir
conductas violentas

Al principio de esta guia, se explica
que todos experimentamos la ira'y
la mayoria de nosotros podemos

.
e

Autismo Burgos

reconocer y entender los cambios fisiol6gicos
en nuestro cuerpo que acarrea. Ademas
somos capaces de expresarla y manejarla
adecuadamente.

Debemos proporcionar a los nifos y jovenes
con autismo una formacion y entrenamiento en
relacion a la conciencia corporal y la educacion
sexual, de manera que puedan comprenderla.
Algunos personas con TEA podrian cometer
faltas o delitos sexuales debido a la falta de
conocimiento y la comprensién de los limites
sociales, por ignorar qué es aceptable o
apropiado y qué no. Algunos comportamientos
pueden ser aceptables a los dos o tres afnos
pero ser inapropiados a otras edades. Se han
desarrollado recursos especificos para nifnos

y adolescentes con autismo, algunos de los
cuales hemos incluido en la lista de recursos de
la pagina 11.

Ensefarle técnicas de relajacion o ayudarle a
comprender las cosas ayudaran a que el nifio se
calme. A algunos nifos les gusta sentir presion
fisica para relajarse. Las técnicas de respiracion
profunda también son utiles. A otros les alivia el
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estrés el balancin o el movimiento ritmico. Otros
pueden disfrutar de un tiempo limitado jugando
con el ordenador o en internet.

Las formas de liberar el estrés, la ansiedad y la
ira seran diferentes para cada persona. Al igual
que con el aprendizaje y la comprension de los
factores desencadenantes, el aprendizaje de las
técnicas de relajacion y maneras de calmar a
los nifios con autismo debera ser estudiada pre-
viamente e individualizada.
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“Las formas de berar el estrés, la
ansieded y la g, serdn diferentes

pdrd @dd rifio con autismo, d

iqudl que sucede con cudquierd de

noSotros.

Recursos

Libros recomendados

Goni, M. J., Martinez, N. y Zardoya, A. (2007).
Apoyo conductal Positivo. Algunas herramientas
para afrontar las conductas dificiles. Madrid:
FEAPS.

Recursos

Si tienes cualquier duda relacionada con
los temas expuestos en esta guia, no dudes
en acudir a los departamentos de servicios
sociales de las distintas Administraciones o
bien ponte en contacto con cualquier aso-
ciacion de Autismo.

http://www.feaps.org
http://www.jcyl.es
https://feafes.org
http://www.ite.educacion.es

http://www.cermi.es/es-ES/orientacion/Paginas/
Inicio.aspx

http://aetapi.org/
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Conoce mas acerca de Autismo Burgos:

La Asociacion Autismo Burgos es una entidad sin @nimo de lucro promovida por familiares de personas con trastor-
nos del espectro del autismo. Tiene como propdsito mejorar la calidad de vida y promover el ejercicio efectivo de los
derechos de estas personas y de sus familias en la provincia de Burgos. Proporciona a las personas con trastornos del
espectro del autismo apoyos especificos y especializados durante el ciclo vital en todos los ambitos de su vida, genera
y comparte conocimiento cientifico y promociona el asociacionismo a favor del colectivo. Fue declarada Entidad de
Utilidad Publica en 1999. Esta certificada en Calidad segiin la NORMA ISO 9001 desde 2002 en todos sus centros y
servicios. Sus cuentas son auditadas externamente.

Autismo Burgos sustenta y legitima su accion en los siguientes principios:

« Las personas con trastornos del espectro del autismo son ciudadanos de pleno derecho.

« Las personas con trastornos del espectro del autismo han de participar en la vida de su comunidad.

« Los trastornos del espectro del autismo tienen identidad propia.

« Las personas con trastornos del espectro del autismo con apoyos adecuados mejoran su calidad de vida.

« Las personas con trastornos del espectro del autismo necesitan atencion integral y especializada en todas las etapas
y ambitos de su vida.

Actualmente Autismo Burgos atiende a 180 personas con Autismo a través de sus diferentes servicios: Atencion Tem-
prana, Colegio, Centro de dia y Servicio de Atencion a personas con Autismo de Alto Funcionamiento. Ademas de los
recogidos anteriormente, cuenta con otros servicios como Viviendas, servicio de ocio, deporte y tiempo libre; el Servicio
de Valoracion y Orientacion Diagnostica y las nuevas sedes de Aranda de Duero y Medina de Pomar.

Direccion Autismo Burgos:

Calle Valdenufiez, 8

09001 Burgos (Espana)

Teléfono:

947 461 243

E-mail:
autismoburgos@autismoburgos.org



