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Seccion 1:

Introduccion

- A mi hijo le diagnosticaron autismo, ; Por qué? ;Qué significa esto?
- ¢Como se beneficia mi hijo de un diagnéstico de autismo?

- ¢Como se diagnostica el autismo?



A mi hijo le diagnosticaron
autismo, ¢ Por qué?
¢Qué significa esto?

A su hijo le diagnosticaron un trastorno del espectro
autista (TEA) y usted pidi6 ayuda. Esto representa un
importante punto de inflexién que marca un nuevo capitulo
en la vida de su familia. Para algunas familias puede
significar, tras una larga busqueda de respuestas, darle
nombre a algo que se sabia que existia sin saber cémo
llamarlo. A pesar de que usted sospechaba que se trataba
de autismo, sintié quizas que una evaluacién probaria lo
contrario. Tal vez fue un maestro, un médico o un amigo
suyo quien sugirié que evaluard a su hijo y le sorprende que
sus preocupaciones y sospechas fueran acertadas.

Cuando un hijo es diagnosticado de autismo, muchas
familias manifiestan sentimientos encontrados. En su
caso, quizas se sienta usted aliviado al saber que las
preocupaciones que tiene por su hijo son validas. O quizas
esté molesto o abrumado. Sea lo que sea, es clave saber

que miles de familias han pasado por esto. Asi que usted no

esta solo. Cuenta con ayuda.

Ahora, con este diagndstico, la pregunta es ¢ a partir de
aqui hacia donde hay que dirigirse? El Manual de 100 dias
de Autism Speaks se creo para ayudarlo a aprovechar

al maximo los préximos 100 dias en la vida de su hijo.
Contiene informacion y consejos recopilados de expertos
confiables y respetados en el autismo, asi como de padres
como usted. Cuando comience su itinerario o contintie por
la via ya emprendida, recuerde que su hijo sigue siendo la
misma persona que era antes del diagndstico.

I % autism speaks

¢Como se beneficia mi hijo de
un diagndstico de autismo?

Los padres suelen ser los primeros en notar los primeros
signos del autismo. Quizas se haya dado cuenta de que el
desarrollo de su hijo era diferente al de sus compafieros.
Las diferencias pueden haber existido desde el nacimiento
o pueden haberse hecho mas notorias posteriormente. A
veces, las diferencias son marcadas y obvias para todos. En
otros casos, son sutiles e inicialmente identificadas por el
personal de guarderia o un maestro de preescolar.

Se han logrado grandes avances en la investigacion del
autismo en los Ultimos afios y cada dia se descubren
nuevos hallazgos. Algunas de las mentes mas brillantes de
nuestro tiempo han centrado su atencién en comprender el
autismo.

Su hijo es la misma persona tinica, adorable y
maravillosa que era antes del diagndstico.
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Hay varias razones por las que tener un diagndstico es (til
para usted y su hijo. Un diagndstico completo y detallado
puede:

« Brindar informacion importante sobre el
comportamiento y el desarrollo de su hijo.

- Darle unarazon de ser a los desafios que ha
enfrentado en torno a la crianza de los hijos.

- Motivarlo a aprender nuevas formas de ayudar
a su hijo a crecer y desarrollarse.

- Ayudar a crear una ruta para el tratamiento,
identificando las fortalezas y desafios
especificos de su hijo.

- Proporcionar informacion util sobre las
necesidades y habilidades para apuntarle
a una intervencion eficaz.

+ Ayudarle a conectarse con recursos locales
y a larga distancia a medida que su hijo crece.

Ademas, a menudo se requiere de un diagndstico para
acceder a servicios especificos para el autismo, esto a
través de programas de intervenciéon temprana o de su
distrito escolar local.

I % autism speaks

¢Como se diagnostica el
autismo?

No contamos con pruebas de sangre ni examenes médicos
para diagnosticar el autismo. En cambio,

si podemos diagnosticarlo con base en la observacion
cuidadosa del comportamiento de su hijo, su historial de
desarrolloy la recopilacion de informacién que puedan
brindarnos tanto usted como otras personas con las que su
hijo interactua regularmente.

Asi como los sintomas del autismo varian, también lo hacen
las rutas para obtener un diagndstico. Es posible que haya
abordado determinados interrogantes al respecto con su
pediatra. Quizas un maestro o el personal de guarderia
hayan sido los primeros en expresarle preocupaciones tal
vez inadvertidas para usted. Se han identificado casos

de nifios con retrasos en el desarrollo antes de ser
diagnosticados de autismo, a quienes se les puede
proporcionar tratamientos tempranos o servicios de
educacion especial. Lamentablemente, a veces los
pediatras no toman en serio las preocupaciones de los
padres en torno a su hijo, lo que provoca un retraso en el
diagndstico. Autism Speaks y otras organizaciones estan
trabajando arduamente para educar a padres y médicos
para que el autismo en los nifios sea identificado lo antes
posible.

Una evaluacion realizada por profesionales de la salud con
diversas especialidades puede ser Util para diagnosticar
el autismo y otros desafios que a menudo acompanan al
autismo, tales como retrasos en las habilidades motoras.
Su hijo puede haber sido diagnosticado por uno de los
siguientes especialistas:

- Pediatra del desarrollo: pediatra con capacitacion
y experiencia adicionales en el tratamiento de nifios
que presentan diferencias en el desarrollo,
aprendizaje o comportamiento.

* Neurdlogo: médico que diagnosticay trata los
trastornos que afectan al cerebro.

- Psiquiatra: médico que diagnostica y trata trastornos
mentales, emocionales y del comportamiento.

 Psicologo: médico capacitado para ayudar a las
personas a aprender a afrontar de manera mas eficaz
las dificultades en la vida y los problemas de salud
mental. Esta igualmente en capacidad de evaluar
problemas de desarrollo.
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En algunos estados, otros profesionales con capacitacion
avanzada en los criterios clinicos frente al autismo

pueden proporcionar un diagndéstico. Tal es el caso de las
enfermeras de practica avanzaday los patélogos del habla
y el lenguaje.

En algunos casos, es posible que un equipo de
especialistas haya evaluado a su hijoy le haya dado
recomendaciones de tratamiento. Dentro del equipo puede
haber un(a):

 Audidlogo para descartar pérdida auditiva

- Patdlogo del hablay el lenguaje para determinar
las habilidades y necesidades del lenguaje

- Terapeuta ocupacional para evaluar las habilidades
fisicas y motoras, asi como los desafios sensoriales.

Si su hijo no ha sido evaluado por un equipo
multidisciplinario, pida uno para que le ayude a aprender,
tanto como sea posible, acerca de las fortalezas y
necesidades individuales de su hijo. Para obtener mas
informacion, consulte Autism Speaks Autism Treatment
Network en autismspeaks.org/atn.

Una vez que su hijo tenga un diagndéstico formal, solicite un
informe completo que incluya el diagnéstico por escrito, asi
como recomendaciones para el tratamiento. Es posible que
el médico no pueda proporcionarle esto en la primera cita,
ya que puede tomar algun tiempo compilarlo; sin embargo,
asegurese de hacer un seguimiento y recoger el informe tan
pronto como esté listo. No dude en pedirle al médico que le
explique el diagndstico y las recomendaciones en cuanto

a los pasos a seguir. Es posible que deba reexaminar estas
recomendaciones a medida que su hijo crezca y necesite
apoyo adicional.

TEA y autismo son términos generales para un grupo

de trastornos complejos del desarrollo cerebral. Estos
trastornos se caracterizan, en diversos grados, por
dificultades en la interaccion social, la comunicacion verbal
y no verbal, y las conductas inflexibles y repetitivas.

l % autism speaks
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Seccion 2;

:Qué es el autismo?

- Definicion

- Criterios de diagnostico
- Prevalencia

- Causas

- Lenguaje en la comunidad del autismo
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Trastorno de la comunicacion social (TCSen TEAyY
autismo son términos generales para un grupo de
trastornos complejos del desarrollo cerebral.

Estos trastornos se caracterizan, en diversos grados, por
dificultades en la interaccién social, la comunicacién verbal
y no verbal, y las conductas inflexibles y repetitivas.

Con la publicaciéon de mayo de 2013 de la quinta edicién
del Manual diagnéstico y estadistico de trastornos
mentales de la Asociacion Americana de Psiquiatria
(DSM-5, Diagnostic and Statistical Manual of Mental
Disorders), todos los trastornos del autismo se fusionaron
en un diagnodstico general de TEA. Antes del DSM-5, se
reconocian como subtipos distintos, a saber:

- Trastorno autista
 Trastorno desintegrativo infantil

- Trastorno generalizado del desarrollo
no especificado (TDG No especificado)

» Sindrome de Asperger

También puede haber escuchado los términos “autismo
clasico” o “autismo de Kanner” (nombre del primer
psiquiatra que describid el autismo) que se utilizan para
describir la forma mas grave de autismo.

I % autism speaks

EI DSM es la principal referencia de diagnéstico utilizada
por los profesionales de salud mental y los proveedores de
seguros en los Estados Unidos. Segun el DSM-5 actual, el
diagnédstico de autismo requiere que:

» Se observen al menos seis caracteristicas de
desarrollo y comportamiento.

» Los problemas estén presentes antes de los
3anos

* No haya evidencia de ciertas otras condiciones
que sean similares.
Los dos primeros criterios de diagndstico para el TEA
son:

Deficiencias persistentes en la comunicacion e
interaccion social en multiples entornos, incluida la
dificultad (ya sea en el pasado o en el presente) en estas
tres areas:

« Reciprocidad social

« Comportamientos comunicativos no verbales
utilizados para la interaccién social

» Desarrollar, mantener y entender las relaciones
Patrones de comportamiento, intereses o actividades

restringidos y repetitivos. Una persona debe mostrar al
menos dos de los siguientes tipos de patrones :

* Movimientos motores estereotipados o repetitivos

* Insistencia en la igualdad o adherencia inflexible a
las rutinas

* Intereses altamente restringidos y fijos

- Hiperreactividad o hiporreactividad a la informacién
sensorial o interés inusual en aspectos sensoriales
del entorno

Los sintomas pueden estar actualmente presentes o
reportados en la historia del nifio, pero en cualquier caso,
tendrian que haberse manifestado en una edad temprana.

Ademas del diagndstico, se realiza una descripcién de cada
persona evaluada en términos de:

 Cualquier causa genética conocida (por ejemplo,
sindrome de X fragil, sindrome de Rett)

- Nivel de lenguaje y discapacidad intelectual
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 Presencia de afecciones médicas como convulsiones,
ansiedad, depresiony / o problemas
gastrointestinales (Gl)

Si a su hijo se le diagnostica autismo, los expertos
recomiendan que se someta a pruebas genéticas. Algunos
genes relacionados con el autismo también conllevan
riesgos para otras afecciones de salud. Conocer estos
vinculos genéticos puede ayudar al equipo de atencién
médica de su hijo a detectar problemas de salud y tratarlos
rapidamente.

Trastorno de la comunicacion social (TCS en espaiiol o
SCD, Social communication disorder)

El DSM-5 tiene una categoria adicional llamada trastorno
de la comunicacion social (TCS en espaiiol o SCD, Social
communication disorder). Supone el diagndstico de
dificultades en la comunicacién social sin la presencia de
conductas repetitivas. El SCD es un diagndstico nuevo y
se requiere mucha mas investigacion e informacion sobre
esta afeccion. Actualmente existen pocas directrices para
el tratamiento de la SCD. Hasta que dichas directrices
estén disponibles, se debe proporcionar a las personas
con SCD, tratamientos focalizados en las dificultades de
comunicacion social, incluidos varios tipos de intervenciéon
especifica en autismo.

Niveles de gravedad del autismo

El autismo afecta a todos de manera diferente, y la
maghnitud de los potenciales desafios en la vida diaria, es
diferente para cada persona. El DSM-5 también incluye
nuevas directrices que desglosan el diagndéstico en tres
niveles segun la cantidad de apoyo que la persona pueda
necesitar. Un proveedor de atencién médica considerara
muchos factores para elegir un nivel de gravedad. El nivel
se basa en las habilidades de comunicacién y los tipos de
conductas restrictivas y repetitivas.

Nivel uno: requiere apoyo

Por ejemplo, una persona que usa oraciones completas,
pero tiene problemas con una conversacion de ida y vuelta.
Nivel dos: requiere un apoyo sustancial

Por ejemplo, una persona que usa oraciones cortas, habla
solo de un conjunto limitado de intereses y cuyo lenguaje
corporal o comunicacién no verbal no es tipico.

I % autism speaks

Nivel tres: requiere un apoyo muy sustancial

Por ejemplo, una persona que no pronuncia palabra o muy
pocas. Esta persona rara vez inicia una conversacion, solo
se involucra para satisfacer una necesidady / o usa
enfoques muy inusuales para interactuar con otras
personas.

Para leer los criterios completos del DSM 5, consulte el
sitio web autismspeaks.org/autism-diagnosis-criteria-
dsm-5.

Prevalencia

Las estadisticas de autismo de los Centros para el
Control y la Prevencion de Enfermedades (CDC) de EE.
UU publicadas en marzo de 2020, indican que cercade 1
de cada 54 nifios estadounidenses tiene un trastorno del
espectro autista, es decir un aumento de mas de 10 veces
en la prevalencia en 40 afios y un aumento del 10 por ciento
desde las ultimas cifras de prevalencia publicadas dos
anos antes. Los estudios también muestran que el autismo
es cuatro veces mas comun entre los ninos que entre

las nifias. Se estima que 1 de cada 34 nifios y 1 de cada
144 nifias son diagnosticados de autismo en los Estados
Unidos. El TEA afecta a mas de 3 millones de personas en
los EE. UU. y a decenas de millones en todo el mundo.
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Ademas, las estadisticas del gobierno de EE. UU. sugieren
que las tasas de prevalencia han aumentado de un 10
aun 17 por ciento anual en los Ultimos afos. Todavia

no conocemos todas las razones del aumento de la
prevalencia.

Causas

Hasta hace poco tiempo, las causas del autismo recibian
como respuesta: "No tenemos ni idea". Hoy en dia, las
investigaciones realizadas estan dando respuestas. En
primer lugar, ahora sabemos que no existe una sola

causa del autismo, al igual que no existe un solo tipo de
autismo. Durante los ultimos cinco afios, los cientificos
han identificado mas de 100 genes de riesgo de autismo.
Hoy en dia, aproximadamente en 15 a 30 por ciento de los
casos, se puede identificar una causa genética especifica
del autismo de una persona. Sin embargo, la mayoria de los
casos involucran una combinacién complejay variable de
riesgo genético y factores ambientales que influyen en el
desarrollo temprano del cerebro.

En otras palabras, en presencia de una predisposicion
genética al autismo, las influencias no genéticas o
ambientales pueden aumentar ain mas el riesgo de un
nifo.

La evidencia mas clara de los factores de riesgo
ambientales involucra eventos antes y durante el
nacimiento. A saber:

» Edad avanzada de los padres en el momento de la
concepcion (tanto mama como papa)

» Enfermedad materna durante el embarazo
* Prematuridad extrema

« Muy bajo peso al nacer y ciertas dificultades durante
el parto, especialmente aquellas relacionadas con la
falta de oxigeno para el bebé

« Exposicion de la madre a altos niveles de pesticidas
y contaminacién del aire

Estos factores por si mismos no causan autismo. Mas bien,
en combinacion con factores de riesgo genéticos, parecen
aumentar moderadamente el riesgo.
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Cada vez mas, los investigadores analizan el papel del
sistema inmunolégico, los factores metabdlicos, el
microbioma (todas las bacterias y otros organismos

que viven en nuestra piel y dentro de nuestro tracto
digestivo) y otros procesos bioldgicos. Autism Speaks esta
trabajando para aumentar la investigacién y la conciencia
frente a estos y otros temas, en particular en dreas en
donde una mayor investigacion tendria el potencial de
mejorar las vidas de las personas con trastorno del
espectro autista, asi como de sus familias.

Lenguaje en la comunidad del
autismo

Los niflos y adultos con autismo y sus familias tienen
experiencias muy diferentes entre si. Como resultado de
estas experiencias Unicas, existen diferentes perspectivas
dentro de la comunidad sobre una variedad de temas,
incluidos el idioma y la terminologia. Muchas de las
personas que reunen los criterios de TEA han adoptado el
término "autista" para describir sus diferencias. Muchas
personas con autismo, que se describen a si mismos
como autistas, prefieren que su comportamiento no sea
considerado como patolégico, sino mas bien como una
variacion natural del comportamiento humano. Si bien
intencionalmente usamos lenguaje médico para describir
el TEA en este manual, también reconocemos que, para
algunos, el autismo puede considerarse simplemente
como una diferencia en el comportamiento social.

También hay conversaciones en la comunidad sobre la
preferencia del lenguaje de la identidad primero (como
"adulto autista") en comparacion con el lenguaje de la
persona primero (como "adulto con trastorno del espectro
autista"). Muchos defensores sienten que el autismo es

parte de lo que son como personay no solo un diagnéstico.

Esto resalta la necesidad de sensibilidad, comprensiéony
aceptacion de las personas autistas de todas las edades 'y
sus preferencias sobre como se describen a si mismas.

I % autism speaks

De manera similar, los proveedores de atencion médica
utilizaran terminologia médica cuando analicen el
diagndstico y los planes de tratamiento de su hijo. Parte
de este lenguaje sera importante cuando abogue por su
hijo. Puede optar por utilizar un lenguaje diferente cuando
hable sobre el autismo fuera del ambito médico o en otros
escenarios. jLa experiencia de su familia es Unica y puede
hablar sobre el autismo como quieral!

El autismo afecta la forma en que su hijo percibe el mundo
y puede dificultar la comunicacién y la interaccién social.
El TEA se caracteriza por dificultades de interaccioén social,
desafios de comunicacion y una tendencia a participar en
comportamientos repetitivos.

Sin embargo, los sintomas y su nivel de gravedad varian
ampliamente en estas tres areas principales. Pueden
resultar en desafios relativamente leves para algunas
personas en el espectro autista; aunque para otros,

los sintomas pueden ser mas graves, como cuando los
comportamientos repetitivos o la falta de lenguaje hablado
interfieren con la vida cotidiana.
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Seccion 3:
Sighos y sintomas
centrales del autismo

- Sintomas sociales

- Dificultades de comunicacion
- Comportamientos repetitivos
- Fortalezas comunes

- Problemas fisicos y médicos que
pueden acompanar al autismo
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Sintomas sociales

Normalmente, los bebés en desarrollo son sociales por
naturaleza. Miran los rostros, se sienten atraidos por las
voces, toman un dedo e incluso sonrien a los 2 0 3 meses
de edad. Por el contrario, la mayoria de los nifos que se
encuentran en el espectro autista tienen dificultades para
involucrarse dentro de la légica del dar y recibir propia de
las interacciones humanas cotidianas. Entre los 8 y los

10 meses de edad, muchos bebés, que finalmente son
diagnosticados con autismo, muestran algunos sintomas
como no responder a sus nombres, interés reducido en
las personas y balbuceo tardio. Durante sus dos primeros
afnos de vida, muchos nifios con autismo tienen dificultades
para jugar juegos sociales, no imitan las acciones de los
demas y prefieren jugar solos. A los padres les puede
parecer que su hijo esta desconectado. Es posible que

no busquen consuelo o no respondan a las muestras de
célera o afecto de los miembros de la familia de la manera
habitual. Las investigaciones sugieren que los nifios con
autismo estan apegados a sus padres. Sin embargo, la
forma en que expresan este apego puede parecer diferente
en comparacion con los nifios no autistas.

“Si conoces a una persona con autismo,
conoces sélo a una persona con autismo”
- Dr. Stephen Shore

I % autism speaks

Algunos sintomas sociales del autismo pueden significar:

Dificultad para interpretar lo que otros piensany sienten.

Para una persona autista, las sefiales sociales sutiles tales
como una sonrisa, un saludo o el cefio fruncido pueden

no tener el significado que tendrian para una persona

sin autismo quien las interpretaria de forma distinta.

Por ejemplo, un nifio con autismo puede no captar o no
expresar comprension del significado completo de decirle
"'Ven aqui!" con los brazos abiertos para abrazarlo, o
cuando se le dice lo mismo con el ceno fruncido. Sin la
capacidad de interpretar gestos y expresiones faciales, el
mundo social puede ser desconcertante.

Dificultad para ver las cosas desde la perspectiva de otra
persona.

La mayoria de los nifios de 5 afios comprenden que otras
personas tienen pensamientos, sentimientos y metas que
pueden ser diferentes de los suyos. Probablemente una
persona con autismo no muestre tal comprension. Esto,
a su vez, puede interferir con la capacidad de predecir o
comprender las acciones de otra persona.

Dificultad para gestionar las emociones.

Algunos nifios autistas experimentan comportamientos
desafiantes, como arrebatos o llanto en contextos en que
no parecen justificados o no tienen sentido para los demas.
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Es util saber que los comportamientos desafiantes en el
marco de la gestidn de las emociones pueden ser intentos
de comunicarse cuando las situaciones son abrumadoras,
inesperadas o nuevas. Determinados comportamientos
pueden volverse disruptivos o fisicamente agresivos en
tales situaciones, al ser percibidas como abrumadoras

o frustrantes. También pueden surgir comportamientos
autolesivos, como golpearse la cabeza, tirarse del cabello o
morderse a si mismo.

Afortunadamente, a los nifios autistas se les puede ensefiar
como interactuar socialmente, usar gestos y reconocer
expresiones faciales. Ademas, existen muchas estrategias
que pueden ayudar a un niflo con autismo a responder a

las frustraciones y aprender a comunicar sus necesidades,
para que no tenga que expresar esos sentimientos

y necesidades a través de conductas desafiantes o
potencialmente peligrosas.

Dificultades de comunicacion

Los nifios pequefos con autismo tienden a retrasarse

en balbucear, hablar y aprender a usar gestos. Algunos
bebés que luego desarrollan autismo gorjean y balbucean
durante los primeros meses de vida antes de perder estos
comportamientos comunicativos. Otros experimentan
retrasos significativos en el lenguaje y no comienzan a
hablar hasta mucho mas tarde.

Sin embargo, con terapia, la mayoria de las personas
autistas aprenden a usar el lenguaje hablado y todos
pueden aprender a comunicarse a su manera. Muchos
ninos y adultos no verbales o casi no verbales aprenden a
usar sistemas de comunicacién como: imagenes, lenguaje
de sefias, procesadores de texto electrénicos o incluso
dispositivos generadores de voz.

Algunas de las siguientes dificultades de comunicacién
pueden manifestarse:

Habla inusual

Cuando el lenguaje comienza a desarrollarse, una persona
autista puede usar el habla de formas inusuales. Algunos
tienen dificultad para combinar palabras en oraciones
significativas. Puede que solo digan palabras sueltas o
repitan la misma frase una y otra vez. Algunos repiten
textualmente lo que escuchan. Esto se llama ecolalia.
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Lenguaje expresivo y receptivo

Muchos padres asumen que un nifio que no puede expresar
el lenguaje tampoco puede comprender el lenguaje de los
demas. Pero no es siempre el caso. Es importante distinguir
entre lenguaje expresivo y lenguaje receptivo.

» Ellenguaje expresivo es cOmo una persona
comunica sus sentimientos, pensamientos y
necesidades. Los nifios con dificultades en el
lenguaje expresivo a menudo no pueden expresar
lo que piensan a través del lenguaje.

 Ellenguaje receptivo es cdmo una persona
comprende la informacioén. Los nifios con
dificultades en el lenguaje receptivo a menudo
no pueden comprender lo que dicen los demas.

El hecho de que su hijo parezca incapaz de expresarse a
través del lenguaje no significa necesariamente que no
pueda comprender el lenguaje de los demas. Aseglrese de
hablar con su doctor o busque indicios que senalen que su
hijo puede interpretar el lenguaje, ya que esta importante
distincion afectara la forma en que usted se comunica con
él.
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Pragmatica

La pragmatica son reglas sociales para usar el lenguaje

en un contexto o conversacion portadores de significado.
Los ejemplos incluyen turnarse en la conversacién, cambiar
la forma en que una persona habla con diferentes oyentesy
usar el contacto visual y los gestos al hablar o escuchar. Los
desafios en la pragmatica son una caracteristica comun de
las dificultades del lenguaje hablado en nifos con autismo,
incluso en nifos sin retrasos en el lenguaje y con un habla
muy fluida. Estos desafios pueden volverse mas evidentes
a medida que su hijo crece.

Conversacion ordinaria

Algunos nifos autistas presentan solo leves retrasos

en el lenguaje. Incluso pueden desarrollar un lenguaje
avanzado con amplio vocabulario, pero también pueden
tener dificultades para mantener una conversacion.
Algunos nifios y adultos con autismo pueden hablar
durante una cantidad significativa de tiempo sobre un tema
predilecto. Pero es posible que no tengan la capacidad o
las herramientas que necesitan para manejar el "ir y venir"
de la conversacion. En otras palabras, el “dar y tomar”
ordinario en una conversacion resulta dificil. Algunos
nifos autistas con habilidades lingtliisticas superiores
pueden sonar como "pequenos profesores" o pueden no
captar el "lenguaje de los nifios" que es comun entre sus
companeros.

Comunicacion indirecta

Otra dificultad comun es interpretar la comunicacién no
verbal, como el lenguaje corporal, el tono de voz y las
expresiones faciales. Por ejemplo, una persona con
autismo podria interpretar un sarcastico, "jAh, genial!" en el
sentido de que realmente es genial.

Por el contrario, es posible que algunas personas autistas
no utilicen el lenguaje corporal tipico. Las expresiones
faciales, los movimientos y los gestos pueden no coincidir
con lo que estan diciendo. Puede que su tono de voz no
refleje sus sentimientos y usen un tono de voz agudo

o por el contrario una voz plana al estilo de un robot.
Posiblemente esto dificulte que los demas sepan lo que
piensan, sienten o necesitan.
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Cuando la comunicacion no logra establecerse, las
personas con autismo pueden sentir frustracién pudiendo
desembocar en estallidos temperamentales (gritar o
agarrar). Afortunadamente, existen métodos probados
para ayudar a los nifios y adultos autistas a aprender
mejores formas de expresar sus necesidades. Aprender

y comprender lo que su hijo esta tratando de comunicar
en determinadas circunstancias, tendra una incidencia
positiva en el comportamiento de su hijo. Generalmente los
comportamientos desafiantes disminuyen a medida que la
persona autista aprende a comunicar lo que quiere, siente
y piensa, y cuando usted aprende a comprender mejor sus
esfuerzos por comunicarse.

Los niiios con autismo a menudo tienen dificultades
para que los demds sepan lo que les gustaria
expresar hasta que se les enseiia cOmo comunicarse
a través del habla, gestos u otros medios.

Comportamientos repetitivos

Los comportamientos repetitivos inusuales y la tendencia
a participar en una gama restringida de actividades

son otros de los sintomas principales del autismo. Los
comportamientos repetitivos mas comunes incluyen:
organizacion y reorganizacion de objetos, aleteo de
manos, saltos y giros, repeticion de sonidos, palabras o
frases, balanceo. A veces hay también comportamientos
autoestimulantes tales como mover los dedos delante de
los ojos.
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Estos y otros sintomas suelen deberse a:

Necesidad de estimulacion sensorial

A veces, el comportamiento repetitivo, como mirar

las luces, los ventiladores o el agua corriente, esta
relacionado con la necesidad o el deseo de ciertos tipos
de estimulacion sensorial. La falta de respuestay la
respuesta excesiva a la estimulacién sensorial son otra
forma de comportamiento repetitivo. Por ejemplo, muchos
nifilos con autismo son muy sensibles a los ruidos fuertes o
incluso a los que no parecen demasiado fuertes (respuesta
excesiva). O pueden no responder como se esperaba al
dolor cuando se caen o se lastiman (falta de respuesta).

Rango restringido de actividades

Muchos nifos autistas juegan con juguetes de forma
restringida. Por ejemplo, algunos pasan horas alineando
juguetes de una manera especifica en lugar de usarlos
dentro de un escenario de juego especifico. De manera
similar, algunos adultos pueden preocuparse por tener
objetos domésticos u otros en un orden o lugar fijo. Puede
resultar molesto cuando algo altera el orden. Muchos
nifios y adultos autistas necesitan y exigen coherencia
en su entorno y rutina diaria. Los cambios leves pueden
ser extremadamente estresantes y provocar ansiedad o
estallidos temperamentales.

Intereses extremos

Los comportamientos repetitivos también pueden tomar
la forma de preocupaciones u obsesiones intensas. Estos
intereses extremos, como por ejemplo, la fascinacién por
ventiladores, aspiradoras o inodoros, puede resultar algo
extrafio para los demas. Algunas personas autistas tienen
un profundo conocimiento en temas especificos. Por
ejemplo, un nifio o un adulto puede conocer y compartir
informacién asombrosamente detallada sobre su
caricatura favorita o temas de astronomia. Las personas
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mayores con autismo pueden desarrollar interés en los
numeros, simbolos, fechas, asi como en temas cientificos.
En algunos casos, estos intereses pueden verse como una
fortalezay utilizarse de diferentes maneras a medida que el
nifio crece, incluso en posibles oportunidades de empleo.

Fortalezas comunes

Asi como una persona con autismo tiene retos a los que
debe hacerle frente, de igual forma cuenta con areas de
fortaleza. No es raro que las personas autistas tengan
habilidades excepcionales en matematicas, musica, arte y
lectura. Estas areas en donde pueden ser expertos, pueden
aportar una gran satisfaccion y ser razén de orgullo para las
personas con autismo. De ser posible, integre estas areas
en las actividades diarias de su hijo y use estas habilidades
siempre que sea posible como una forma para que aprenda
y se destaque. Las siguientes son algunas de las fortalezas
y habilidades habituales de las personas autistas:

» Memoria nitida, tanto a largo plazo como para
recordar informacion.
* Intensa focalizacion por actividades manuales

- Habilidades en los campos STEM (ciencia,
tecnologia, ingenieria y matematicas)

» Honestidad
» Cumplimiento de reglas y directivas

- Talentos en areas de la musica (como tocar
musica de memoria) y el arte (como dibujar
o pintar)

- Hiperlexia (capacidad de leer a una edad
temprana)
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¢Como puede mi hijo tener autismo
cuando parece tan inteligente?

De Does My Child Have Autism? A Parent’s Guide
to Early Detection and Intervention in Autism
Spectrum Disorders

Escrito por Wendy L. Stone, Ph.D., con
Theresa Foy DiGeronimo, M.Ed., 2006.

En este momento, es posible que esté pensando en
todas las cosas que su hijo con autismo aprendié a una
edad mucho mas joven que otros nifios que conoce.

Y si, tiene razén: también hay cosas que los nifios con
autismo aprenden por si mismos mucho mas rapido

que sus comparferos o hermanos que se desarrollan
normalmente. Por ejemplo, pueden ser muy buenos para
aprender a elegir su DVD favorito de una pila, incluso
cuando no esta en su estuche. Pueden aprender a una
edad muy temprana como operar los controles remotos
del televisor para poder rebobinar sus videos hasta sus
partes favoritas (o avanzar rapidamente por las partes
que no les gustan). Pueden ser muy creativos para
descubrir formas de trepar al mostrador para llegar a

un gabinete que tiene su cereal favorito o incluso coémo
usar la llave para abrir el cerrojo de la puerta trasera para
poder salir a jugar en el columpio.

Claramente, ni siquiera pensaria en intentar ensefiar a un
nifio de 2 afios estos comportamientos. Y, sin embargo,
algunos niflos con autismo se las arreglan para adquirir
estas habilidades por si mismos. ¢ Cémo podemos
entender esta incongruencia entre las cosas que los
niflos con autismo aprendeny las que no aprenden?
¢Cémo es que un nifio que no puede insertar diferentes
formas en un clasificador de formas aprende a encender
el televisory el reproductor de DVD, ponerun DVD y
presionar el botén de reproducciéon? ;Cémo es que un
nifio que no puede entender una simple instruccién como
""toma tu abrigo" descubre la manera de abrir una puerta
parasalir?

¢Qué explica este estilo de aprendizaje Uinico? En una
palabra: motivacion. Todos prestamos mas atencion a
las cosas que nos interesan, por lo que nos volvemos
mucho mas competentes en aprenderlas. Comprender
qué es lo que motiva a su hijo (todos los nifios son
diferentes) sera una de las claves para aumentar su
aprendizaje y sus habilidades. Los talentos especiales
de su hijo pueden ser parte de su estilo y naturaleza de
aprendizaje Unicos e inherentes.
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Problemas fisicos y médicos
que pueden acompanar al
autismo

Una gama de condiciones de salud fisica y mental
frecuentemente acompanan al autismo. Es util aprender
mas sobre estos temas para que pueda aprender a leer
las sefales. A menudo, los cuidadores y los profesionales
pueden atribuir automaticamente ciertos problemas de
salud al hecho de tener un diagnéstico de autismo, cuando
en realidad el nifio o el adulto puede tener otra condicion
de salud que puede ser tratada y que es la causa de las
dificultades. También es importante recordar que, aunque
estos problemas son mas comunes entre las personas
autistas, no todos los nifos y adultos diagnosticados con
TEA tendran un diagnéstico adicional.

Estos problemas, a menudo denominados afecciones
comorbidas, incluyen, pero no se limitan a:

Trastorno convulsivo

El trastorno convulsivo, también llamado epilepsia,
ocurre en hasta un tercio de las personas con autismo.
La epilepsia es un trastorno cerebral que se caracteriza
por ataques o convulsiones recurrentes. Los expertos
sugieren que algunas de las anomalias cerebrales
asociadas con el autismo pueden contribuir a las
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convulsiones. Estas anomalias pueden provocar cambios

en la actividad cerebral al alterar las neuronas del cerebro.

Las neuronas son células del cerebro que procesany
transmiten informacion y envian sefiales al resto del
cuerpo. Las sobrecargas o alteraciones en la actividad
de estas neuronas pueden resultar en desequilibrios que
provocan convulsiones.

La epilepsia es mas comun en nifios que tienen déficits
coghnitivos. Algunos investigadores han sugerido que el
trastorno convulsivo es mas comun cuando el nifio ha
mostrado una regresion o pérdida de habilidades.

Hay diferentes tipos y subtipos de convulsiones, y un nifio
con autismo puede tener mas de un tipo. Las mas faciles
de reconocer son las convulsiones generalizadas de
tipo “grand mal” (o ténico-cldnicas). Las personas con
estas convulsiones se agarrotan y tienen espasmos en los
musculosy, por lo general, pierden el conocimiento.

I"

Otras convulsiones son de tipo “petit mal” (o ausencia),

y se caracterizan por miradas vacias, por lo general
durante hasta 15 segundos. Las convulsiones
subclinicas son tan sutiles que solo pueden aparecer

en un electroencefalograma (EEG). No esta claro si las
convulsiones subclinicas tienen efectos sobre el lenguaje,
la comprension y el comportamiento.

Las convulsiones asociadas con el autismo suelen
comenzar temprano en la infancia o durante la
adolescencia, pero pueden ocurrir en cualquier momento.
Si le preocupa que su hijo pueda estar teniendo
convulsiones, informe al proveedor de atencion médica
de su hijo. Pueden solicitar pruebas que pueden incluir

un EEG, una exploracién por imagenes de resonancia
magnética (IRM), una exploracién por tomografia axial
computarizada (TAC) y un hemograma completo (CBC,
Complete Blood Count). Los nifios y adultos con epilepsia
a menudo reciben tratamiento con anticonvulsivos o
medicamentos para reducir o eliminar las convulsiones.
Si su hijo tiene epilepsia, trabaje en estrecha colaboracién
con un neurdlogo para encontrar el medicamento o la
combinacién de medicamentos que funcione mejor para
su hijo con la menor cantidad de efectos secundarios.
También puede informarse acerca de las mejores

formas de garantizar la seguridad de su hijo durante una
convulsion.
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Desodrdenes genéticos

Algunos nifios con autismo tienen una condicién genética
identificable que afecta el desarrollo del cerebro. Estos
trastornos genéticos incluyen:

» Sindrome X fragil

+ Sindrome de Angelman

+ Esclerosis tuberosa

» Sindrome de duplicaciéon del cromosoma 15

+ Otros trastornos cromosémicosy de un
solo gen

Aunque se requiere hacer mas estudios, los trastornos

de un solo gen parecen afectar del 15 al 20 por ciento

de las personas con TEA. Algunos de estos sindromes
tienen rasgos caracteristicos o antecedentes familiares.
Los expertos recomiendan que todas las personas con un
diagndstico de autismo se realicen pruebas genéticas para
encontrar estos cambios genéticos, por lo que su médico
puede remitir a su hijo a un genetista o neurdlogo para
realizar mas pruebas. Los resultados pueden ayudar a guiar
el tratamiento, crear conciencia frente a los problemas
médicos asociados y planificar la vida.
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Desérdenes gastrointestinales

Muchos padres informan de problemas gastrointestinales
(GI) sufridos por sus hijos con autismo. Las encuestas han
indicado que entre el 46 y el 85 por ciento de los nifios

con autismo tienen problemas tales como estrefiimiento
croénico o diarrea. Un estudio concluyé que el 70 por ciento
de los niflos con autismo tenian antecedentes de sintomas
gastrointestinales, tales como:

- Patrén anormal de evacuaciones intestinales
« Estrefimiento frecuente
« Vémitos frecuentes

« Dolor abdominal frecuente

Se desconoce la prevalencia exacta de problemas
gastrointestinales, como gastritis, estrefimiento crénico,
colitis y esofagitis, en personas con autismo.

Si su hijo tiene sintomas gastrointestinales, hable con su
proveedor de atencién médica. Es posible que quieran
consultar a un gastroenterélogo, idealmente uno que
trabaje con personas con autismo. El dolor causado por
problemas gastrointestinales a veces se reconoce debido
a un cambio en el comportamiento del nifo. Puede haber
un aumento de comportamientos calmantes, tales
como mecerse o arranques de agresion o autolesion.
Tenga en cuenta que es posible que su hijo no tenga las
habilidades lingliisticas para comunicar el dolor causado
por los problemas gastrointestinales. El tratamiento

de los problemas gastrointestinales y el alivio de ese
malestar puede reducir la frecuencia o la intensidad de los
problemas de comportamiento.

Se ha evidenciado que los niflos pueden beneficiarse

de una intervencion dietética para problemas
gastrointestinales que incluye la eliminacién de alimentos
que contienen lacteos y gluten. Pidale al proveedor de
atencién médica de su hijo que desarrolle un plan de
tratamiento integral para su hijo. En enero de 2010, Autism
Speaks inicié una campana para informar a los pediatras
sobre el diagnéstico y tratamiento de los problemas
gastrointestinales asociados con el autismo.
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Para obtener informacién adicional de la Revista oficial de
la Academia Americana de Pediatria, en lo referente a la
evaluacion, el diagnéstico y el tratamiento de desérdenes
gastrointestinales en individuos con TEA, consulte la
pagina web: pediatrics.aappublications.org/cgi/content/
full/125/Supplement_1/S1

Problemas al Dormir

Los problemas para dormir son comunes en nifios y
adolescentes con autismo. Los problemas para dormir
pueden afectar la salud y el bienestar de toda la familia.
También pueden tener un impacto en los beneficios de la
terapia para su hijo. Los problemas para dormir pueden
deberse a problemas médicos como, apnea obstructiva
del sueiio o reflujo gastroesofagico. Abordar los
problemas médicos pueden resolver el problema.

Cuando no hay una causa médica, los problemas del
suefio pueden tratarse con intervenciones conductuales.
Estas incluyen medidas de higiene del suefio tales como
limitar el suefio durante el dia y establecer un habito

de rutinas para acostarse. Si los habitos de suefio no
mejoran, la terapia cognitivo-conductual puede ayudar
aresolver los problemas del sueiio. Si se necesita ayuda
adicional, también se ha demostrado que un suplemento
de melatonina de grado farmacéutico es eficaz y seguro
para los nifios, a corto plazo y hasta por tres meses. No
debe administrarle melatonina a su hijo u otras ayudas para
dormir sin antes consultar al médico de su hijo.

Para obtener informacién adicional sobre problemas del
suefio, consulte el sitio web autismspeaks.org/sleep.
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Trastorno del procesamiento sensorial

Muchos nifos autistas tienen respuestas inusuales
a los estimulos sensoriales y procesan los estimulos

sensoriales de manera diferente a las personas no autistas.

Esto significa que, si bien la informacion se percibe
normalmente, la manera de percibirla puede ser muy
diferente. Los sistemas sensoriales que pueden verse
afectados incluyen:

* Visién

» Escucha

+ Tacto

+ Olfato

* Gusto

- Sentido de movimiento (Sistema Vestibular)

 Sentido de la posicidn (propiocepcion e
interocepcion)

Trastorno del procesamiento sensorial - TPS (SPD,
Sensory Processing Disorder), anteriormente conocida
como disfuncién de integracion sensorial (SID, Sensory
Integration Dysfunction), es cuando las sensaciones

que los demas sienten normales se experimentan como
dolorosas, desagradables o confusas. Aunque el SPD
actualmente no da lugar a un diagnéstico separado, es un
término cominmente utilizado para describir un conjunto
de sintomas que pueden involucrar hipersensibilidad (una
tendencia, fuera de la norma, a reaccionar negativamente
o alarmandose a la informacién sensorial generalmente
considerada como inofensiva o no irritante para los
demas. Es también llamada defensividad sensorial) o
hiposensibilidad (ausencia de una respuesta conductual,
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o intensidad de respuesta insuficiente, a los estimulos
sensoriales considerados dafiinos e irritantes para los
demas). Un ejemplo de hipersensibilidad es la incapacidad
de tolerar el uso de ropa, ser tocado o estar en una
habitacién con iluminacién normal. La hiposensibilidad
puede ser evidente en el aumento de la tolerancia del

nifo al dolor o en la necesidad constante de estimulacion
sensorial.

El tratamiento para el TPS generalmente se aborda con
terapia ocupacional y / o terapia de integracion sensorial
(SI, sensory integration). La terapia de integracion
sensorial ayuda a las personas con TPS al exponerlas

a la estimulacion sensorial de formas estructuradas y
repetitivas para que puedan aprender a responder de una
manera nueva. La terapia Sl generalmente se basa en el
juegoy es proporcionada por un terapeuta ocupacional.

Pica

La pica es un trastorno alimentario que implica comer
cosas que no son comida. Los nifios entre 18 y 24 meses
de edad a menudo comen articulos que no son alimentos
y esto suele ser una parte normal del desarrollo. Algunos
nifios con autismo y otras discapacidades del desarrollo,
mas alla de esta edad, contindian comiendo articulos que
no son alimentos, como tierra, arcilla, tiza y pedacitos

de pintura. Los nifios que presenten signos de llevar los
dedos u objetos a la boca de manera persistente, incluidos
los juguetes, deben someterse a pruebas para detectar
niveles elevados de plomo en sangre, especialmente si
existe un potencial conocido de exposicién ambiental al
plomo. Si le preocupa la pica, comuniquese con el médico
de su hijo. Puede ayudarlo a evaluar si su hijo necesita una
intervencion conductual o si es algo que se puede manejar
en casa.

Descarga la Guia de Pica para padres en
autismspeaks.org/tool-kit/atnair-p-pica-guide-parents
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Trastornos de salud mental y del comportamiento

Algunos nifios diagnosticados con TEA recibiran un
diagndstico adicional relacionado con la salud mental,
como el trastorno por déficit de atencién e hiperactividad
(TDAH) o el trastorno de ansiedad. Los estudios sugieren
que el 20 por ciento de los nifios autistas también tienen
TDAH y el 30 por ciento padecen un trastorno de ansiedad,
que incluye:

 Fobia social (también llamada trastorno de ansiedad
social): caracterizada por un miedo intensoy
persistente de ser observado y juzgado por otros

- Ansiedad por separacion: caracterizada por un
miedo extremo a ser separado de una persona
especifica, como un padre o un maestro

 Trastorno de panico: caracterizado por ataques
de panico espontaneos aparentemente inesperados,
que crean una preocupacion por el miedo a un
ataque recurrente

- Fobias especificas: caracterizadas por miedos
excesivos e irracionales ante la presencia o
anticipacion de un objeto, lugar o situacién especificos

Los sintomas del TDAH incluyen problemas continuos con:
 Inatencion
* Impulsividad
- Hiperactividad
Sin embargo, estos sintomas también pueden resultar
del autismo. Por esta razdn, la evaluacion del TDAH y la
ansiedad debe realizarla alguien con experiencia en ambos
trastornos. Un estudio indicé que solo 1 de cada 10 nifios

con autismo y TDAH recibian medicamentos para aliviar los
sintomas del TDAH.
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Los niflos con autismo expresan ansiedad o nerviosismo
en muchas de las mismas formas que los niflos con un
desarrollo tipico. Pero pueden tener problemas para
comunicar cémo se sienten. Los signos externos pueden
ser las mejores pistas. De hecho, algunos expertos
sospechan que los signos de ansiedad, como sudoracion
y mal comportamiento, pueden ser especialmente
prominentes entre las personas con TEA. Los sintomas
pueden incluir un corazén acelerado, tensién muscular

y dolores de estémago. Es importante que su hijo sea
evaluado por un profesional con experiencia en autismo
y ansiedad para brindarle las mejores opciones de
tratamiento.
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Seccion 4:

Comprension del desarrollo
de su hijo

- Los hitos del desarrollo
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Como padre o cuidador de un nifio con autismo, puede
ser util familiarizarse con los hitos del desarrollo de bebés,
nifos menores de dos anos y niflos pequenos de mas

de dos afios. Estos hitos pueden ayudarlo a comprender
mejor las fortalezas y desafios de su hijo, asi como las
areas especificas en que pueda mejorar. También pueden
ayudarlo a ver qué partes del desarrollo de su hijo podrian
atribuirse a su diagndstico de autismo.
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Los Centros para el Control y la Prevencion de
Enfermedades (CDC) de EE. UU. Learn the Signs. Act Early.
Campaign (Campaiia Aprenda los signos. Acttie temprano)
cuenta con listas completas de hitos del desarrollo por
edad. A continuacién, se presentan algunas de las listas
extraidas. El CDC define los hitos del desarrollo como
"'cosas que la mayoria de los niflos pueden hacer a cierta
edad". Para obtener una lista mas completa, consulte el

sitio web cdc.gov/actearly.
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A los 6 meses

* Reconoce caras conocidas y comienza a saber si alguien es un extrano
* Legustajugar con otros, especialmente con los padres

* Responde alas emociones de otras personas y, a menudo, parece feliz
* Responde a los sonidos emitiendo sonido

* Une las vocales al balbucear ("ah", "eh", "oh") y le gusta hacerlo por turnos con los padres al
mismo tiempo que emite sonidos

* Emite sonidos para mostrar alegria y disgusto

*  Empieza a decir sonidos de consonantes (parlotea con "m", "b")

Cuando tiene 1 aino

e Estimido o nervioso con extrafios

e Llora cuando los padres o el cuidador se van

* Tiene objetos favoritos y personas predilectas

* Muestra miedo en algunas situaciones

* Repite sonidos o acciones para llamar la atencién

e Juegaaescondersey luego aparecer sibitamente o al juego infantil de palmaditas
* Responde a solicitudes simples habladas

e Utiliza gestos simples, como negar con la cabeza o decir "adiés" con las manos

* Dice"mama"y "papa"y exclamaciones como "juh-oh!"

A los 2 anos

* Copiaaotros, especialmente a adultos y nifilos mayores
* Se emociona cuando esta con otros nifios
* Muestra cada vez mas independencia

e Juega principalmente al lado de otros nifios, pero comienza a incluir a otros nifilos, como
en los juegos de perseguirse

* Dice oraciones de dos a cuatro palabras
* Sigueinstrucciones sencillas

* Juega simples juegos de fantasia e imaginacion

I % autism speaks Manual de 100 Dias
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Alos 3 anos

Copia lo que hacen los adultos y otros nifos
Muestra afecto por los amigos sin que se le pida
Entiende laidea de "mio" y "de él" o "de ella"
Muestra una amplia gama de emociones

Puede molestarse con cambios importantes
enlarutina

Sigue instrucciones de dos o tres pasos

Puede nombrar las cosas mas familiares

n o«

Entiende palabras como "dentro", “sobre”
y "debajo"

Dice el nombre, la edad y el sexo de las personas
Nombra a un amigo

Dice palabras como "yo", "mi", "nosotros" y "ti"
y algunos plurales (coches, perros, gatos)

Alos 4 anos

Disfruta haciendo cosas nuevas

Es cada vez mas creativo con el juego de
fantasia e imaginacion

Prefiere jugar acompanado de otros nifios
mas que solo

Coopera con otros niflos

A menudo no puede decir qué esreal y
qué es producto de laimaginacioén

Habla sobre lo que le gustay lo que le interesa

Recita un poema de memoria o canta canciones
infantiles como "ltsy Bitsy Arafia" o "Ruedas en
el Bus"

Cuenta historias
Puede decir sunombre y apellido

Recuerda partes de una historia

Alos 5 anos

Quiere complacer a sus amigos
Quiere ser como sus amigos

Es mas probable que esté de acuerdo
con las reglas

Le gusta cantar, bailar y actuar

Puede decir qué es real y qué es producto
de laimaginacién

Habla muy claro

Muestra mas independencia (por ejemplo, puede
visitar, puede visitar a un vecino sin ser acompanado
por alguien, aun cuando todavia se necesite la
supervision de un adulto)

Aveces es exigente y a veces muy cooperativo

Cuenta una historia simple usando oraciones
completas

I % autism speaks
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Seccion 5;

¢ Como responder
al diagndstico?

- Reaccién al diagnéstico
- Cuidar al cuidador
- Apoyar a sus otros hijos

- Quince consejos para familias
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Incluso antes de una evaluacién, algunos padres tienen

la sensacion de que su hijo tiene autismo. Otros padres
no tienen ideay el diagndstico puede ser muy inesperado.
De cualquier manera, cuando se diagnostica a su hijo,

es posible que sienta una variedad de emociones. Por
ejemplo, puede sentirse:

* Abrumado

Aliviado
- Ansioso
e Triste

* Inseguro

Todos tus sentimientos son validos. Dese tiempo para
procesar sus sentimientos. Recibir terapia y encontrar una
red de apoyo puede ayudarle a superar sus emociones.

Al mismo tiempo, recuerde que su hijo es Unicoy que
sigue siendo el mismo que tenia antes del diagndstico.
Simplemente usted cuenta con mas informacioén sobre la
forma en que su hijo piensa, procesa y experimenta

el mundo.

El hecho de que su hijo pueda o no pueda hacer ciertas
cosas actualmente, no significa que en el futuro nunca
vaya a poder hacerlo. Las personas autistas siguen su
propio camino y alcanzan hitos a su propio ritmo. Lo mejor
que puede hacer es continuar amando y apoyando a su
hijo, confluyendo alli en donde él esté, y encontrando las
terapias y apoyos que le permitiran aprender y crecer.
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Reaccion al diagndstico

No tome tan en cuenta lo que siente usted respecto
al diagndstico, pues muchos padres comparten
preocupaciones similares:

» Preocuparse por el futuro de su hijo
« No saber qué esperar

» Sentir que no sabe cémo ayudar

Su hijo necesita de usted. Usted es la mejor persona para
brindarle la ayuda, el apoyo y el amor que él necesita. Usted
es la persona que mejor conoce a su hijo y no es necesario
saber todo acerca del autismo. Incluso si no se siente
calificado o no sabe nada sobre el autismo, usted es capaz
de hacer lo que sea necesario. No siempre sera facil, pero
hay toda una comunidad de padres y personas con autismo
que han recorrido este camino.

Si nota que la tristeza interfiere con su vida diaria o si tiene
otros sintomas de depresién, consulte con su médico,
quien podra recomendarle un tratamiento. Estos son
algunos de los sintomas:

» Pérdida o aumento de peso
* Retraerse socialmente

« Dificultad para dormir

» Baja autoestima

« Pérdida de interés en las actividades diarias

Si bien las emociones varian entre padres y miembros de la
familia, algunos pueden experimentar tristeza al principio.
Tras un diagndstico de autismo puede transcurrir un

lapso de tiempo que, para cualquier familia, sera un reto.

El autismo es un trastorno complejo. No solo cambiara la
forma en que usted percibe a su hijo, también cambiara

la forma en que percibe el mundo. Aceptar el diagndstico,
simplemente significa que estad listo para abogar por su hijo.

Los padres, hermanos y otros miembros de la familia
pueden reaccionar al diagndstico de diferentes maneras
y a diferentes ritmos. Dese tiempo para adaptarse. Sea
paciente. Llevara algun tiempo comprender el autismo de
su hijo y la mejor manera de apoyarlo.
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Tenga en cuenta que tener un hijo con autismo también
loinspiraray le brindara una nueva perspectiva de vida.
Como hacen todos los padres, usted podra ensenarle a

su hijo lecciones de vida, grandes como pequefias. Pero

a medida que su hijo crezca, usted también aprendera
lecciones igualmente valiosas por parte de él, tales como la
importancia de la comprension y la aceptacion de todas las
personas, independientemente de sus diferencias.

Etapas del autismo

El Dr. Stephen Shore, profesor de educacion especial y miembro de la junta directiva de Autism Speaks sobre
el espectro autista, habla sobre las cuatro etapas del autismo que conducen a vidas llenas de significado y

gratificantes para las personas con autismo. Cada etapa implica varios pasos y todos avanzan a su propio ritmo.

Etapa 1. Conciencia

Usted ya se encuentra en esta etapa pues esta
leyendo este manual y esta adquiriendo conciencia
frente al diagndstico de su hijo. Durante muchos
afnos, los grupos de apoyo han hecho grandes
esfuerzos por crear conciencia sobre el autismo.
Mas de una década después, muchos grupos
sienten que lograron llevar a cabo esta etapa
exitosamente al promover la conciencia de muchas
maneras. Ha habido mas conversaciones sobre

el tema gracias a haber aumentado la conciencia
sobre el trastorno del espectro autista y las
diferentes manifestaciones de esta condicion.
Haber creado conciencia permitié realizar muchos
diagnosticos de autismo en casos que habian sido
infra diagnosticados o incluso mal diagnosticados a
lo largo de los afos.

Etapa 2. Aceptacion

Muchas organizaciones también se esfuerzan

por promover la aceptacion del autismo. Esto
implica cuidar a las personas autistas en todas

sus fortalezas y desafios, y no tratar de convertir a
una persona en alguien que no es. La aceptacion
también implica el respeto por las diferencias que

el autismo trae a la vida de todas las personas
involucradas, asi como por el espectro completo del
autismo. Un aspecto importante de esta etapa es
trabajar con las caracteristicas de la persona autista
y no en contra.
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Etapa 3. Saber apreciar

Cuando trabajamos en saber apreciar las cosas,
podemos enfocar la mirada en los regalos brindados
por aquellos en el espectro autista y los momentos
compartidos cuyo significado quizas otras personas
nunca puedan entender. ;Cuantas personas
realmente se toman el tiempo de apreciar cada

dia, apreciar nuestras redes de apoyo y observar
nuestra propia capacidad de recuperaciony el

valor de lo lejos que hemos llegado? Nuestros nifios
con autismo algun dia podran ir a la universidad,
vivir solos o encontrar el trabajo de sus suefios
después de afios de arduo trabajo y apoyo. Estos
son momentos que sabemos apreciar mas de lo que
otros pueden entender. Las personas autistas son
valoradas por lo que cualquier persona esy por las
contribuciones que todos hacemos a la sociedad.

Etapa 4. Accion

Esta etapa une el trabajo realizado en las tres
anteriores, donde trabajamos activamente con
las fortalezas e intereses de una persona para
ayudarla a vivir la vida que desea tener. Todos
tenemos diferentes metas en la vida y las metas
de un nifio pueden cambiar a medida que crecen.
Utilicemos esas habilidades y apoyos mientras
tomamos medidas para ayudar a promover la
autodeterminacion y la autopromocion, asi como
para hacer que las vidas satisfactorias y productivas
de las personas autistas sean lareglaynola
excepcion.
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Cuidar al cuidador

Brindar atencién y apoyo a un nifio autista puede requerir
mucho tiempo y esfuerzo, pero también puede ser
increiblemente gratificante. Sin embargo, para que esto
suceda, usted debe cuidarse.

Témese unos instantes para preguntarse:
« ¢De ddénde viene mi apoyo y mifuerza?
» ¢Cémo estoy realmente haciéndolo?
» ¢Necesito llorar? ;Quejarme? ;Gritar?

 ¢Me gustaria recibir ayuda, perono sé a
quién pedirsela?

Si desea cuidar lo mejor posible a su hijo, primero cuidese
usted mismo.

Los padres a menudo no evallan sus propias fuentes de
fortaleza ni sus emociones. Puede que usted se encuentre
tan ocupado satisfaciendo las necesidades de su hijo

que no se dé tiempo para relajarse, llorar o simplemente
pensar. Quizas usted sea de aquellos padres que esperan
que el cansancio extremoy el estrés los invada para tomar
en cuenta sus propias necesidades.

Llegar a este punto no le ayuda ni a usted ni a su familia.
Quizas sienta que su hijo lo necesita ahora mismo, mas que
nunca. Su lista de cosas por hacer puede ser interminable y
puede que se sienta completamente abrumado y no sepa
por déonde empezar. Quizas nunca encuentre el momento
conveniente para cuidarse a si mismo, sin embargo,

es esencial incorporar el cuidado personal en su vida
cotidiana, incluso si son solo 5 0 10 minutos a la vez.

Cada familia es Unicay se enfrenta a situaciones
estresantes de manera diferente. Es importante encontrar
las personas, las actividades y las rutinas que mejor se
adapten a sus necesidades.

Hacer que su hijo comience el tratamiento puede ayudarle
a sentirse mejor. Reconocer el impacto emocional del
autismo y cuidarse durante este tiempo puede ayudarlo

a prepararse para el camino que le espera. Mantener una
comunicacioén abierta y honesta con su pareja y su familia,
asi como discutir sus preocupaciones, puede ayudarlo a
lidiar con los numerosos cambios en su vida. Como algunos
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padres podran decirselo, es posible que usted se convierta
en una mejor persona gracias a esto. El amor y la esperanza
que siente por su hijo probablemente sea mas fuerte de lo
que usted cree.

A continuacion, se presentan algunos consejos de padres
durante esos primeros dias en que empiezan a comprender
lo que significa el diagndstico de autismo.

Ponerse en marcha. Haga que su hijo inicie terapias 'y
actividades. Tendra usted que manejar muchos detalles en
el marco de un programa de tratamiento intensivo, espe-
cialmente si se basa en su hogar. Si se da cuenta de que su
hijo esta involucrado en actividades que le generan satis-
faccion, usted podra mas facilmente dedicarse a avanzar.
Podra quizas tener mas tiempo para educarse, abogar por
su hijoy cuidarse. Comenzar con las terapias y las interven-
ciones puede contribuir a formar un equipo de personas
que se preocupen por su hijo y deseen que tengan éxito.

Pedir ayuda. Pedir ayuda puede ser dificil, especialmente
al principio. No dude en utilizar cualquier ayuda que esté a
su disposicion. Es posible que las personas que lo rodean
quieran ayudar, pero es posible que no sepan cémo
hacerlo. Habria en su entorno alguien que pudiera:

 ¢Salir por la tarde con sus otros hijos?

» ¢Preparar la cena para su familia una noche para
que usted pueda dedicarle tiempo al aprendizaje?

» ¢Ayudarle con las compras o con la lavada de
ropa?

» ¢Decirles a otras personas que usted esta
pasando por un periodo de transiciéon y que
podria necesitar una mano?

Hablar con alguien. Todo el mundo necesita alguien con
quien hablar. Cuéntele a alguien por lo que esta pasandoy
como se siente. Alguien que simplemente escuche puede
aportarle mucha fortaleza. Si no puede salir de casa, llame
a alguien. Para muchos padres, los grupos y comunidades
en linea son de gran utilidad. También puede tomar en con-
sideraciéon acudir a ayuda profesional.

Considerar la posibilidad de unirse a un grupo de apoyo.
Puede ser (til escuchar o hablar con personas que hayan
pasado o estén pasando por una experiencia similar.
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Los grupos de apoyo pueden ser excelentes fuentes

de informacion sobre los servicios y personal médico
disponible en su area. Puede que tenga que probar mas de
uno para encontrar un grupo que le resulte adecuado. Para
muchos padres como usted, los grupos de apoyo brindan
esperanza, consuelo y aliento. También puede considerar la
posibilidad de involucrar a su hijo en programas recreativos
locales para nifios con autismo. Esta puede ser una buena
forma de conocer a otros padres como usted.

Através de la Asociacion de Padres y Maestros de
Educacion Especial (SEPTA, Special Education Parent

Teacher Association) podra encontrar grupos de apoyo
locales en su area escolar. También puede consultar en
linea la pagina Facebook de Autism Speaks en
facebook.com/autismspeaks.

Confie en su instinto como padre. Hay muchos caminos
por seguir, opciones de tratamiento y opiniones. Usted es
quien mejor conoce a su hijo. Trabaje con las personas que
comparten determinados espacios de vida con su hijo para
encontrar lo que mejor funciona para él y el conjunto de su
familia.

Mantenga un diario. Algunos padres consideran que un
diario es una herramienta Gtil para realizar un seguimiento
del progreso de su hijo, incluido lo que funcionay lo que no.
También puede ser Util llevar un diario de cdmo se siente
usted.

Aprenda mas. Internet puede ser una herramienta impor-
tante para aprender sobre el autismo y cdmo ayudar a su
hijo. Desafortunadamente, hay mas informacién en la web
de la que pueda tener tiempo para leer. Igualmente, puede
haber mucha desinformacion. Al buscar fuentes de infor-
macioén, hagase estas preguntas:

 ¢Lo que estoy leyendo ahora mismo es relevante
para mi hijo?

 ¢Esinformacion nueva?
o ¢Estil?
« ¢Proviene de una fuente confiable?
Comparta este manual con familiares y amigos cercanos.

Descargue el manual en autismspeaks.org/tool-kit/100-
day-kit-young-children.
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También ofrecemos Guias de Herramientas para
personas especificas en su vida. Consulte el sitio web:
autismspeaks.org/tool-kit para acceder a recursos
dirigidos a padres, hermanos abuelos y amigos.

Témese un descanso. Si puede, tdmese algo de tiempo
para dar un paseo, aunque sean solo unos minutos. Ir al
cine, ir de compras o visitar a un amigo puede marcar una
gran diferencia. Si se siente culpable por tomarse un
descanso, intente recordar que este descanso puede
ayudarlo a sentirse renovado para las cosas que necesita
hacer cuando regrese. Ademas, trate de descansar un
poco. Si duerme con regularidad, estara mejor preparado
para tomar buenas decisiones, ser mas paciente con su hijo
y controlar el estrés.
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Cuéntaselo a la gente

De: Overcoming Autism

por Lynn Kern Koegel, Ph.D. y Claire LaZebnik, 2014.

Sabes que deberias hacerlo. Si, cuéntaselo a la gente.

No es necesario acercarte a extrafios en la calle ni
nada por el estilo, sino confiar en las personas que te
quieren. Eso fue algo que hicimos correctamente: se
lo dijimos a nuestras familias y amigos de inmediato.
Primero, los llamamos, y luego copiamos un buen
articulo, bien completo, que alguien habia escrito
sobre el autismo y le agregamos comentarios con
detalles sobre Andrew. Luego se lo enviamos por
correo a todos los que conociamos (por cierto,
puedes hacer eso mismo usando las diferentes
secciones de este libro).

Ninguno de nuestros buenos amigos se alejé de
nosotros porgue nuestro hijo tenia autismo. Todo
lo contrario: nuestros amigos y familias se unieron

a nosotros de asombrosa manera y han seguido
animando el progreso de Andrew afio tras afio. Para
ser sinceros, el haberle dicho a la gente por lo que
estabamos pasando solo nos facilité la vida.
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Antes de eso, nos preocupaba que el comportamiento
ocasionalmente disfuncional de Andrew fuera
desagradable. Pero una vez que tuvo un diagnéstico
formal, todos nos dejaron muy tranquilos, y en lugar
de preguntarse qué diablos pasaba con nosotros en
nuestra labor de padres, la mayoria de las personas
que conociamos al ver que teniamos tantas cosas por
hacer, sintieron respeto frente a nosotros.

Los verdaderos amigos no te quieren mas porque
tengas éxito, o menos porque tengas problemas.

En todo caso, funciona al revés: todos estamos tan
ocupados que a veces nos olvidamos de estar en
contacto con los amigos cuando estan bien, pero
nos apresuramos cuando nos necesitan. Ahora es el
momento de aprovechar eso. Hablales a tus amigos,
quéjate y laméntate con ellos. Estas lidiando con

un gran desafio; aprovecha todas las ventajas a tu
disposicion.
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Apovar a sus otros hijos

A un padre o una madre de un nifio con autismo, le puede
parecer que nunca hay tiempo suficiente para hacer todo

lo que hay que hacer. Los padres se focalizan o ponen

tanta atencién en el nifio con autismo, que es usual que les
quede menos tiempo y energia para concentrarse en sus
otros hijos. Los hermanos y hermanas de nifios con autismo
se enfrentan con frecuencia a sus propios desafios. Suele
esperarse mucho mas de estos hermanos. Frecuentemente
menudo necesitan ayuda para comprender las reacciones
emocionales que estan experimentando como resultado de
los muchos cambios que ocurren en sus vidas. Apoyarlos
es fundamental para su bienestar futuro. A continuacion,
presentamos algunas estrategias para apoyar a sus otros
hijos:

Ayude a sus otros hijos a comprender el autismoy lo que
le pasa a su hermano. Hable con ellos desde el principio

y con regularidad, de manera apropiada para su edad. Hay
muchos libros y otros recursos disponibles para ayudarlos
a comprender este diagndstico, entre ellos la Guia del
autismo para hermanos de Autism Speaks.

Ayude a sus hijos a aprender a jugar y a entablar relacio-
nes con sus hermanos con autismo. Hay algunas cosas
simples que puede hacer para facilitar esto; por ejemplo,
ensenarles a sus otros hijos como llamar la atencién de sus
hermanos y dar instrucciones simples. También es impor-
tante elogiar a todos sus hijos cuando juegan bien juntos.

Busque un grupo de apoyo para hermanos. Los grupos de
apoyo pueden ayudarlos a entablar amistades y relacio-
narse con otros companeros que tienen un hermano con
autismo. No dude en consultar a un profesional si cree que
su hijo esta interiorizando la mayoria de sus sentimientos o
esta empezando a comportarse mal. Cuanto antes aborde
esto, mejor.

Obtenga mas informacién sobre como apoyar a sus otros
hijos y otros desafios de la crianza en la Guia para padres
sobre el autismo de Autism Speaks.
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Quince consejos para familias

Es probable que el diagndstico de su hijo afecte, de alguna
manera, a toda la familia. La terapeuta familiar Kathryn
Smerling, Ph.D., LCSW, comparte consejos para padres,
hermanosy familiares.

5 consejos para padres

1. Cree un equipo para su hijo. Sea el mejor defensor de
su hijo. Manténgase informado. Aproveche los servicios
que estan disponibles para usted tanto a nivel local como
estatal. Hay muchos profesionales que pueden ayudarloy
educarlo a usted y a su familia. Recuerde, se necesita una
una aldea para criar a un nifio!

2. Practique el cuidado personal. Va a necesitar resiliencia
y recursos para usted mismo. No le tema a sus sentimien-
tos. Tenga compasion de usted mismo. No hay nada de
malo en buscar ayuda profesional para procesar cualquier
emocion conflictiva que pueda tener.

3. Busque estar alegre. Disfrute de pasar tiempo de
calidad con sus hijos y su pareja. Trate de no permitir que
el autismo consuma cada hora de vigilia de su vida. Busque
alegria en las experiencias cotidianas.

4. Celebre las pequeiias victorias. Ame a su hijo y celebre
las pequefias victorias que él pueda lograr. Concéntrese en
lo que él puede hacer en lugar de hacer comparaciones con
otros nifios que no tengan autismo. Ame a su hijo por lo que
esy no por lo que piensa que deberia ser.

5. Construya una comunidad. Invollicrese con la comu-
nidad del autismo. No subestime el poder de esta comu-
nidad. En los ultimos anos, la comunidad del autismo ha
adquirido mucho conocimiento e informacién practica que
les encantaria compartir con usted.

Puede que usted sea el capitan de su equipo, pero no
puede hacerlo todo usted mismo. Haga amistad con otros
padres que tienen hijos con autismo y apdyense los unos
alos otros. Conectarse con otros padres le permitira dar

y recibir apoyo de familias que comprenden sus desafios
diarios. Involucrarse en la defensa del autismo empodera'y
es productivo.

“Aprender mds sobre las necesidades y habilidades
unicas de mi hijo, junto con buscar apoyo, nos ha
permitido a mi esposo y a mi ser mejores padres
para nuestro hijo y mejores socios el uno para el
otro en este viaje.”
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5 consejos para hermanos

1. No estas solo. jRecuerda que no estas solo! Toda familia
se enfrenta a los desafios de lavida ... y si, el autismo es

un desafio ... pero, si miras de cerca, casi todos tienen que
enfrentar situaciones familiares dificiles.

2. Sé abierto. Siéntete orgulloso de tu hermano o her-
mana. Aprende a hablar sobre el autismo con tus amigos.
Si te sientes comodo con el tema, ellos también se sentirdn
comodos. Si te sientes avergonzado por las diferencias de
tu hermano o hermana, tus amigos lo notaranyy les resultara
incdmodo. Como todos los demas, a veces amaras a tu
hermano o hermanay, a veces, es posible que no te guste.
Esta bien sentir lo que sientas. Por lo general, es mas facil
cuando cuentas con un consejero profesional que te ayude
a entender tus sentimientos, jalguien especial que esté ahi
solo para ti! jAma a tu hermano o hermana tal como es!

3. Maneja tus sentimientos. Aunque esta bien estar triste
aveces por tener un hermano o hermana afectado por el
autismo, no ayuda estar molesto y enojado durante largos
periodos de tiempo. Recuerda que tu mamay tu papa tam-
bién pueden tener estos sentimientos. Puede ser util acudir
a una persona profesional para que hable con tu familia
acerca de como el autismo los afecta a todos.
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4. Pasa tiempo de calidad con tus padres. Pasa tiempo a
solas con tus padres. Esta bien que quieras estar a solas.
Tener un familiar con autismo a menudo puede significar
que él necesite que pasen mucho tiempo con ély que
demande mucha atencién. Tu también necesitas sentirte
importante. Recuerda que incluso si tu hermano o hermana
no tuviera autismo, alin necesitarias tiempo a solas con tu
mamay tu papa.

5. Comparte con tu hermano. Encuentra una actividad
que puedas hacer con tu hermano o hermana. Te resultara
gratificante conectarte con tu hermano o hermana, incluso
si solo se trata de armar un simple rompecabezas. {Estas
actividades compartidas seran algo que ambos ansien
hacer juntos!

“Al principio me sentia perdida y confundida acerca
de mi hermano, pero ahora que mis padres me han
ayudado a entender las cosas, puedo ser una mejor
hermana mayor y ayudar a mi hermano cuando lo
necesite.”
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5 consejos para familiares

1. Conecte. Pregunte cdmo puede ayudar. Sus esfuerzos
seran apreciados, ya sea que se trate de cuidar al nifio para
que los padres puedan salir a cenar o recaudar dinero para
la escuela especial a donde va el nifio. Puede organizar un
almuerzo, un espectaculo de teatro, un carnaval, un juego
de cartas o una venta de pasteles. Sus esfuerzos seran
apreciados mas de lo que pueda imaginar.

2. Busque apoyo. Busque su propio apoyo profesional si le
resulta dificil aceptar el hecho de que su ser querido tiene
autismo. Sea abierto y honesto frente al diagndstico. Cu-
anto mas hable del asunto, mejor se sentira. Sus amigos 'y
familiares pueden convertirse en su sistema de apoyo, pero
sdlo si comparte lo que piensa con ellos.

3. No emitajuicios. Deje de lado el juicio. Tenga en cuenta
los sentimientos de su familia y apdyelos. Respete las deci-
siones que tomen respecto a su hijo con autismo.

4. Eduquese a si mismo. Obtenga mas informacion sobre
el autismo. Hay investigaciones esperanzadoras, con mu-
chas posibilidades hacia el futuro. Comparta la esperanza
con su familia, mientras aprende acerca de las mejores
formas de apoyar a su familia.

I % autism speaks

5. Dediquele tiempo. Reserve un tiempo especial para
cada nino. A los nifios con autismo les vienen bien las
rutinas, asi que busqué algo que puedan hacer juntos que
esté estructurado, incluso si es simplemente ir a un parque
durante 15 minutos. Si va al mismo parque todas las sema-
nas, es probable que con el tiempo la actividad sea cada
vez mas facil. Solo requiere de tiempo y paciencia. Si esta
teniendo dificultades para determinar qué puede hacer,
preguntele a su familia. Ellos apreciaran sinceramente el
esfuerzo que esta haciendo.

“Hablar con otros abuelos me ayudo a sentirme
parte de una comunidad mds grande y a aprender
mds sobre mi nieta. Ahora puedo ayudar a mi
familia lo mejor que puedo y pasar tiempo de
calidad con cada uno de mis nietos.”
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Seccion 6:

. Como se trata el autismo?

- Opciones de tratamiento

- Analisis Conductual Aplicado y diferentes subtipos

- Medicamentos para el autismo

- Tratamiento de las condiciones asociadas, incluidas las

terapias del habla, ocupacional y fisica
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Cada nifio y adulto con autismo es Unico, por lo que cada
plan de intervencion para el autismo debe adaptarse

para abordar necesidades especificas. El tratamiento del
autismo suele ser una empresa muy intensiva e integral
que involucra a toda la familia del nifio y a un equipo de
profesionales. Algunos programas pueden tener lugar en su
hogar. También pueden incluir capacitacién para que usted
sirva como terapeuta de su hijo bajo la supervisiéon de un
profesional. Algunos programas se imparten en un centro
especializado, una clase o en un jardin infantil preescolar.
No es raro que una familia opte por combinar mas de un
método de tratamiento.

Las palabras tratamiento, terapia e intervencion
significan lo mismo.

El pediatra, el pediatra del desarrollo, el psicélogo o el
trabajador social de su hijo pueden hacer sugerencias o
ayudarlo a priorizar las terapias segun las fortalezas y los
desafios de su hijo que ellos identifiqguen en su evaluacion.
Una vez que haya reducido las opciones de terapia,
obtenga mas informacién sobre cada una para ayudarlo a
decidir sobre los tratamientos.

Para muchos nifos, el autismo se complica por condiciones
médicas y sintomas que no son exclusivos del autismo.

Si su hijo tiene afecciones bioldgicas o médicas,
también deberan tratarse. A continuacion, algunas de las
afecciones:

« Alergias
- Intolerancias alimentarias
- Problemas gastrointestinales

» Trastornos del sueio

Los programas de tratamiento pueden combinar terapias
tanto para los sintomas principales del autismo como para
los sintomas asociados. Por ejemplo, si los trastornos del
suefio no son causados por un problema médico, para
abordarlos se puede también utilizar una intervencion
conductual focalizada en disminuir la resistencia al suefio y
la ansiedad.
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Muchos nifos se benefician de recibir multiples terapias
brindadas en el mismo formato de aprendizaje. La
intervencién puede incluir:

» Tiempo empleado en un programa de desarrollo
 Terapia del hablay el lenguaje

 Terapia ocupacional

 Terapia fisica

 Sesiones individuales o en grupos pequefios

* Intervenciones a cargo de los padres

Las terapias incluyen herramientas, servicios y
métodos de enseianza que pueden ayudar a su
hijo a alcanzar su mdximo potencial. Los

expertos recomiendan 25 horas de terapia estruc-
turada por semana para ninos en edad preescolar.

Hable con el pediatra de su hijo para obtener mas
informacion sobre las terapias. Obtenga mas informacién
sobre las terapias recomendadas antes de que su hijo
comience el tratamiento. Hable con padres
experimentados, evalle las investigaciones que

las respaldan y aseglrese de comprender bien las
implicaciones antes de comenzar cualquier terapia para
su hijo.

La investigacion y la experiencia han sacado a la luz una
gran cantidad de informacion sobre el autismo. Pero sigue
siendo un trastorno complejo que afecta a cada persona
de manera diferente. Muchos nifos autistas logran un
progreso notable con la combinaciéon correcta de servicios
y apoyos. Asi como los desafios de su hijo no se pueden
resumir en una palabra, es posible que no se remedien con
una sola terapia. Cada desafio debe abordarse con una
terapia adecuada. Ningun enfoque funciona para todos los
nifos.
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Para obtener mas informacioén sobre las diferentes
opciones de tratamiento, consulte el sitio web
autismspeaks.org/treatments.

Opciones de tratamiento

Muchas familias eligen el tipo de intervencién que mejor
satisface las necesidades de su hijo y su estilo de crianza.
Todos los servicios que recibe su hijo se basan en ese

tipo de intervencion especifica. Estas intervenciones

se desarrollaron solo para tratar el autismo. Requieren
muchas horas a la semanay abordan metas conductuales,
de desarrolloy / o educativas. Durante el tratamiento, es
posible que deba volver a evaluar qué método es mejor
para su hijo.

Las terapias no siempre se entregan en un formato
puro. Algunos proveedores que trabajan con un
formato pueden utilizar técnicas de otro formato.
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Analisis Conductual Aplicado y
diferentes subtipos

El andlisis de la conducta fue descrito originalmente por el
psicélogo BF Skinner en la década de 1930. Los principios
y métodos del analisis de la conducta se han aplicado de
manera eficaz en muchas circunstancias para desarrollar
una amplia gama de habilidades en estudiantes cony sin
discapacidades.

El andlisis conductual es un enfoque cientificamente
validado para comprender el comportamiento y cémo se
ve afectado por el entorno. En el andlisis de la conducta,
"conducta" se refiere a acciones y habilidades. “Entorno”
incluye cualquier influencia que pueda cambiar o ser
modificada por el propio comportamiento. Esto incluye
aspectos del entorno fisico, como imagenes, sonidos,
olores — asi como el entorno social, es decir, quién

estd presente y como podrian comunicarse. El andlisis
conductual ha ayudado a muchos tipos de estudiantes a
adquirir muchas habilidades diferentes, desde estilos de
vida mas saludables, hasta aprender un nuevo idioma.

El analisis de la conducta se centra en los principios

que explican cémo tiene lugar el aprendizaje. El

refuerzo positivo es uno de estos principios. Cuando un
comportamiento va seguido de algun tipo de recompensa,
es mas probable que el comportamiento se repitay se
fortalezca. A lo largo de décadas de investigacion, los
expertos han desarrollado muchas técnicas para aumentar
los comportamientos Utiles y reducir aquellos que pueden
causar dafo o interferir con el aprendizaje.

En el Andlisis Conductual Aplicado (ABA, Applied
Behavior Analysis) se usan estas técnicasy principios
para lograr un cambio significativo y positivo en el
comportamiento. Desde principios de la década de 1960,
miles de terapeutas han utilizado ABA para ensefiar nuevas
habilidades y reducir los problemas de comportamiento en
los estudiantes con autismo. Por ejemplo, se desarrollan
habilidades comunicativas, ludicas, sociales, escolares, de
cuidado personal, trabajo y vida comunitaria.
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La investigacion ha demostrado que ABA es eficaz para
mejorar los resultados de los nifos, especialmente sus
habilidades funcionales (habilidades de la vida diaria), y
también puede mejorar la capacidad cognitiva y el lenguaje
en los nifios pequenos. Las habilidades cognitivas incluyen
todo lo relacionado con el pensamiento y el aprendizaje.
Durante las Ultimas décadas, han surgido diferentes
modelos que utilizan ABA; todos ellos utilizan estrategias
que se basan en el trabajo de Skinner.

ABA puede ser dificil de entender hasta que lo vea en
accion. Puede resultar util comenzar por describir qué
tienen en comun todos los diferentes métodos de ABA.
Todos los métodos ABA utilizan un proceso de tres pasos
para ensenar:

1. Un antecedente. Este es un estimulo verbal o fisico,
como una orden o una solicitud. Esto puede provenir
del nifo, el entorno u otra persona.

2. Un comportamiento resultante. Esta es la respuesta
del nifo o la falta de respuesta al antecedente.

3. Una consecuencia. Depende del comportamiento. La
consecuencia puede incluir un refuerzo positivo del
comportamiento deseado o ninguna reaccién por
respuestas incorrectas
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ABA tiene como objetivo el aprendizaje de habilidades

y la reduccién de conductas desafiantes. La mayoria

de los programas de ABA estan muy estructurados. Las
habilidades y comportamientos especificos se basan en
un plan de estudios establecido. Los terapeutas de ABA
dividen cada habilidad en pequefios pasosy les ensefian a
usar indicaciones que se eliminan gradualmente a medida
que se dominan los pasos. Le dan al nifio oportunidades
repetidas de aprender y practicar cada paso en una
variedad de entornos. Cada vez que el nifio logra el
resultado deseado, recibe un refuerzo positivo, como un
elogio verbal o algo mas que lo motive. Luego, el terapeuta
se basa en estas habilidades para que el nifio aprenda a
aprender en un entorno natural.
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1. Entrenamiento experimental
discreto

Entrenamiento experimental discreto (DTT, Discrete
Trial Training) es la técnica ABA mas tradicional. Implica
ensefar habilidades individuales una a la vez usando varias
pruebas de ensefianza repetidas y refuerzos que pueden

o no estar relacionados con la habilidad que se esta
ensefiando. La DTT también se denomina método Lovaas
en honor a su fundador, el Dr. lvar Lovaas.

Un analista conductual certificado por la junta (BCBA,
Board-Certified Behavior Analyst) que se especializa

en autismo escribe, implementa y monitorea el programa
individualizado del nifio. Los terapeutas (a menudo
llamados entrenadores) trabajaran directamente con el
nifo en el dia a dia. Los entrenadores no tienen que estar
certificados por la junta, aunque deben ser supervisados.

Las sesiones de DTT suelen durar de dos a tres horas e
incluyen periodos cortos de tiempo estructurado (de tres a
cinco minutos) centrados en una tarea. A menudo se toman
breves pausas durantey al final de las sesiones de terapia.
El juego libre y los descansos se utilizan para la ensefianza
incidental o para practicar habilidades en nuevos entornos.
La mayoria de los programas de DTT constan de 25 horas o
mas por semana de terapia.

Los principios y tecnologias de ABA también se pueden
proporcionar de una manera naturalista dirigida por

nifios y que utiliza oportunidades de refuerzo natural. El
Tratamiento de respuesta fundamental y Modelo Denver de
Inicio Temprano son dos ejemplos de esto.

2. Entrenamiento en respuestas
centrales

Entrenamiento en respuestas centrales (PRT, Pivotal
Response Treatment) fue desarrollado por el Dr. Robert L.
Koegel y la Dra. Lynn Kern Koegel de la Universidad de
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Stanford. Anteriormente se llamaba Paradigma del lenguaje
natural (NLP, Natural Language Paradigm). Este enfoque

se ha utilizado desde la década de 1970. Es un modelo de
intervencién conductual basado en los principios de ABA.

PRT es uno de los tratamientos conductuales mejor
estudiados y validados para el autismo. Esta basado

en juegos e iniciado por nifios. Sus objetivos incluyen

el desarrollo de la comunicacioén, el lenguaje y las
conductas sociales asi como y el alivio de las conductas
autoestimulatorias disruptivas.

En lugar de enfocarse en comportamientos individuales,
el terapeuta PRT se enfoca en areas “fundamentales” del
desarrollo de un nifio. Estas incluyen:

* Motivacion
» Respuesta a multiples sefiales
» Autogestion
« Inicio de interacciones sociales
Al enfocarse en estas areas criticas, el PRT produce

mejoras en otras areas de sociabilidad, comunicacion,
comportamiento y desarrollo de habilidades académicas.

Las estrategias de motivacion son una parte importante
del PRT. Estos enfatizan el refuerzo "natural". Por ejemplo,
si un nifio hace un intento significativo de pedir un animal
de peluche, larecompensa es el animal de peluche, no
un dulce u otra recompensa no relacionada al que el nifio
pidid.
Los profesionales especificamente capacitados en PRT
pueden incluir:

» Psicoélogos

* Maestros de educacion especial

 Analistas conductuales certificados
por lajunta

» Terapeutas del habla

 Otros proveedores
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Cada programa esta disefiado para satisfacer las metas y
necesidades del estudiante individualmentey las rutinas
de la escuelay el hogar. Una sesidon generalmente involucra
seis segmentos durante los cuales, el lenguaje, el juego

y las habilidades sociales se enfocan con interacciones
estructuradas y no estructuradas. A medida que el nifo
progresa, el enfoque de cada sesién cambia para cumplir
con las metas y necesidades mas avanzadas.

Los programas del PRT generalmente involucran 25 horas
0 mas por semana. Los terapeutas incentivan a todas

las personas involucradas en la vida del nifio a utilizar los
métodos PRT de manera constante en cada parte de la
vida del nino. Muchas familias han descrito el PRT como un
estilo de vida adoptado para su familia.

3. Modelo Early Start Denver

El Modelo Early Start Denver (ESDM, Early Start Denver
Model) es otra forma naturalista de ABA. Es un enfoque de
intervencién temprana conductual para niflos con autismo,
de 12 a 48 meses. El programa utiliza un plan de estudios
que define las habilidades que se ensefiaran y los métodos
utilizados para ensenar estas habilidades. Los equipos de
terapiay / o los padres pueden ofrecer programas de grupo
e igualmente sesiones de terapia individual, ya sea en un
entorno clinico o en el hogar del nifo.

El ESDM fue desarrollado por los psicdlogos Sally Rogers,
Ph.D. y Geraldine Dawson, Ph.D. en 2010. EI ESDM se
enfoca en que los padres y terapeutas sean quienes utilicen
el juego para construir relaciones positivas y divertidas.
Mediante el juego v las actividades conjuntas, se incentiva
al nifio a potenciar las habilidades lingiiisticas, sociales y
cognitivas. Sus caracteristicas principales incluyen:

« Comprension del aprendizaje y desarrollo
normales de los niflos menores de dos anos

« Focalizacién en construir relaciones positivas

- Ensefianza durante el juego naturaly las
actividades diarias

 Uso del juego para fomentar la interaccién y
la comunicacién
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EI ESDM es eficaz para los nifios autistas con una gama
determinada de estilos de aprendizaje y habilidades. Un
terapeuta de ESDM puede ser:

» Psicélogo

« Terapeuta conductual

« Terapeuta ocupacional

» Patdlogo del hablay el lenguaje

- Especialista en intervencion temprana

 Pediatra del desarrollo

Lo importante es que el proveedor de atencién médica
tenga capacitacion y certificacion ESDM. Los padres son
una parte fundamental de los programas de ESDM. Si su
hijo esta recibiendo terapia ESDM, el instructor puede
explicar y modelar las estrategias para que usted y su
familia las utilicen en casa.

Los programas de ESDM generalmente involucran 20-25
horas o mds por semana de terapia programada. ESDM
esta disefado para ser muy atractivo y agradable para el
nifio. Los instructores ensenan habilidades dentro de una
interaccion naturalista basada en el juego. Ensefian algunas
habilidades en el suelo durante el juego interactivo y otras
en la mesa, centrandose en actividades mas estructuradas.
A medida que el nifio desarrolla habilidades sociales, se
incluyen compafieros o hermanos en la sesidn de terapia
para promover las relaciones con los compafieros.

Para conocer otros tipos de programas de intervencién
temprana y modalidades de tratamiento, consulte el sitio
web autismspeaks.org/treatments.
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Medicamentos para el autismo

No existe ningliin medicamento especificamente para tratar
el autismo. Mas bien, se pueden usar medicamentos para
tratar algunos sintomas del autismo. Estos medicamentos
son mas efectivos cuando se usan con terapias
conductuales, como ABA. Idealmente, los medicamentos
son un complemento de otras estrategias de tratamiento.

Los medicamentos para tratar los dos sintomas principales
del autismo, es decir, la comunicacion / interaccion

social y las conductas restringidas y repetitivas, han sido
durante mucho tiempo un drea enorme de necesidad
insatisfecha. Desafortunadamente, actualmente no existen
medicamentos en el mercado que alivien estos sintomas
de manera efectiva.

Hoy en dia, la mayoria de los medicamentos recetados
para aliviar los sintomas del autismo se usan "fuera de
etiqueta", lo que significa que su aprobacion por la FDA
(Administracion de Alimentos y Medicamentos de EE.UU)
es para otras afecciones relacionadas que puedan surgir,
tales como el trastorno por déficit de atencién con
hiperactividad (TDAH), trastornos del suefio o depresion.

Consulte con el proveedor de atencidon médica de su hijo
cuales son los medicamentos que podrian ayudarlo. Autism
Speaks ATN ha desarrollado dos Guias de Herramientas
que pueden ayudarlo a aprender todavia mas: Autismo y
medicamentos: uso seguro y cuidadoso y un Ayuda para

la toma de decisiones sobre medicamentos. Ambos se
pueden encontrar en autismspeaks.org/tool-kit.

Tratamiento para condiciones
asociadas

Es posible que su hijo necesite servicios para tratar ciertas
afecciones relacionadas con el autismo pero que no
forman parte de los sintomas principales del autismo. Estos
a menudo se denominan "servicios relacionados", como,
por ejemplo:
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Terapia del hablay el lenguaje
(SLT, Speech-language
therapy)

La mayoria de los nifios con TEA participan en la terapia del
hablay el lenguaje. SLT aborda una variedad de desafios
que a menudo enfrentan las personas con autismo. Por
ejemplo, algunas personas autistas no hablan o tienen un
habla limitada. Otros pueden hablar para comunicarse,
pero tienen problemas para mantener una conversacion o
usar o comprender los matices del lenguaje y las seiales
no verbales cuando hablan con otros.

SLT coordina la mecanica del habla con el significado

y uso social del lenguaje. Comienza con una evaluacién
por parte de un patélogo del hablay el lenguaje (SLP,
speech-language pathologist) para evaluar las habilidades
verbales del individuo (lenguaje expresivo), asi como su
capacidad para comprender la comunicacién verbal y no
verbal de los demas (lenguaje receptivo). A partir de esta
evaluacion, el SLP establece metas que pueden incluir
manejar el lenguaje hablado y / o aprender habilidades de
comunicacién no verbal, como sefias o gestos.

Para aquellos que tienen problemas para comunicarse con
el habla, los patélogos del hablay el lenguaje determinan
el mejor dispositivo y método de capacitacién sobre el

uso de un dispositivo de comunicacion asistida. Para las
personas con mas habla, la terapia puede centrarse en
utilizar la comunicacién de forma eficaz. En cada caso, el
objetivo es ayudar a la persona a comunicarse de formas
mas Utiles y funcionales. Los patélogos del hablay el
lenguaje pueden brindar terapia individualmente, en un
grupo pequeno o en un salon de clases.
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La terapia del hablay el lenguaje le puede ayudar a un
nifio a aprender a comunicarse a través de dispositivos o
estrategias de comunicacion aumentativa y alternativa
(AAC, Augmentative and Alternative Communication).
AAC se refiere a todas las formas de comunicacion fuera
del habla verbal tales como:

- Dispositivos generadores de voz
- Tarjetas conimagenes

» Computadores

Tabletas

« Aplicaciones en teléfonos méviles

Terapia ocupacional

La terapia ocupacional (OT, Occupational Therapy)
aborda una combinacién de habilidades cognitivas,
fisicas y motoras. Sus objetivos incluyen ayudar a una
persona a aumentar su independenciay participar mas
plenamente en la vida.

Para un nifio pequefio con autismo, la terapia
ocupacional a menudo se enfoca en habilidades
relacionadas con:

* Juego apropiado

 Aprendizaje

« Cuidados personales
La terapia comienza con un terapeuta ocupacional
certificado que evalla a la persona, incluido su:

« Nivel de desarrollo

« Estilos de aprendizaje relacionados

» Habilidades sociales

» Necesidades de entorno

* Necesidades familiares
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Con base en esta evaluacion, el terapeuta determina los
objetivos y selecciona estrategias y tacticas para mejorar
las habilidades clave. Por ejemplo, los objetivos pueden
incluir aspectos relacionados con:

 \estirse sin ayuda

+ Alimentarse

e Aseo personal

« Uso del bafio

» Mejorar las habilidades sociales

» Mejorar las habilidades motoras finas

» Mejorar las habilidades de percepcion visual

Las sesiones de terapia ocupacional suelen durar entre
30 minutos y una hora. El nimero de sesiones por semana
se basa en las necesidades de la persona. Las estrategias
y habilidades aprendidas se practican luego en casay en
otros entornos, incluida la escuela.
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La Terapia de Integracion
Sensorial

Muchos nifos y adultos con autismo tienen dificultades
para procesar informacién sensorial, como el movimiento,
el tacto, el olfato, la vista y el oido. La terapia de integracion
sensorial (Sl, Sensory integration) utiliza una variedad de
técnicas que mejoran la forma en que el cerebro interpreta
e integra esta informacion. La terapia ocupacional a
menudo incluye integracién sensorial.

Terapeutas ocupacionales y fisicos certificados brindan
terapia de integracioén sensorial. Comienzan con una
evaluacion para determinar la sensibilidad de una persona.
A partir de esta informacién, el terapeuta planifica un
programa individualizado que combina la estimulacion
sensorial con el movimiento fisico. Esto puede ayudar a
mejorar la forma en que el cerebro procesay organiza la
informacidn entrante. La terapia a menudo incluye equipos
como columpios, trampolines y toboganes.

La terapia de integracion sensorial puede ayudar a las
personas con problemas sensoriales a manejar mejor el
aprendizaje y las interacciones sociales. Los miembros de
la familia y los maestros a menudo se han dado cuenta de
que estas técnicas pueden ayudar a calmar a un nifio o

a un adulto que sufra de este problema, ademas pueden
reforzar el comportamiento positivo y ayudar con las
transiciones entre actividades.

Terapiafisica

Muchas personas autistas tienen dificultades con las
habilidades motoras tales como sentarse, caminar, correr
y saltar. La fisioterapia (PT, physical therapy) se focaliza
en los problemas de movimiento que causan limitaciones
reales en la vida. La fisioterapia (PT) puede mejorar la
tonificaciéon muscular, el equilibrio y la coordinacién
deficientes.
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Los fisioterapeutas certificados brindan fisioterapia
comenzando con una evaluacion de las habilidades fisicas
y el nivel de desarrollo de una persona. Luego disefian
programas de actividades que se enfocan en areas de
desafio. Las sesiones de fisioterapia suelen durar entre

30 minutos y una hora. Incluyen movimiento asistido,
diversas formas de ejercicio y el uso de equipo ortopédico.
El nimero de sesiones por semana se basa en las
necesidades individuales.

Terapia de alimentacion

Los problemas de alimentacién son comunes en los nifios
con autismo y pueden provocar problemas de nutricion.
La alimentacion puede resultar estresante para el nifio

y la familia. Entre otros, los problemas de alimentacién
incluyen:

- Dificultad para masticar
« Dificultad para tragar
» Desafios al probar nuevos alimentos o texturas

+ Angustia a la hora de comer

La terapia de alimentacién puede ayudar a las personas
a desarrollar rutinas y comportamientos alimentarios
mas eficaces. Las evaluaciones pueden determinar las
causas de los problemas de alimentacion, tales como los
problemas médicos, los problemas de comportamiento y
los problemas sensoriales.

Hable con el médico de su hijo sobre los beneficios de

la terapia de alimentacion. Superar los problemas de
alimentacion puede mejorar la salud en general y disminuir
los comportamientos desafiantes.

Puede encontrar mas informacién sobre la terapia de
alimentacion, incluido aquello que puede hacer en casa
para ayudar a su hijo en torno a la alimentacién, en
Explorando el comportamiento de alimentacién en el
autismo: una guia para padres de Autism Speaks Autism
Treatment Network en el sitio web
autismspeaks.org/tool-kit.
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Los investigadores estan analizando los efectos de una
dieta sin gluteny sin caseina (GFCF, gluten-free, casein-
free) para las personas con autismo. Muchas familias han
descubierto que el nivel de confort y el comportamiento
de sus hijos han mejorado con este plan de alimentacion.
Pero no funciona para todos. Si bien esta la dieta (GFCF) se
ha utilizado en la comunidad del autismo durante algunas
décadas, no ha sido demostrado que mejore los sintomas
o comportamientos del autismo en estudios en grupos
controlados. Hable con un dietista o con el médico de su
hijo sobre este tipo de dieta.

Terapia de habilidades sociales

Las personas con autismo frecuentemente tienen
problemas con las interacciones sociales. El
entrenamiento en habilidades sociales en entornos
individuales y grupales es un tratamiento comun. El
entrenamiento de habilidades sociales se enfoca en
habilidades simples, como hacer contacto visual, y
habilidades mas dificiles, como invitar a un amigo a jugar.

El entrenamiento en habilidades sociales no es una forma
oficial o certificada de terapia. Pero los trabajadores
sociales, los patdlogos del hablay el lenguaje y los
psicélogos, frecuentemente lo incluyen en el tratamiento
de niflos y adultos con autismo. Los padres, los miembros
de la familia y otras personas que se ocupan de cuidarlos
pueden aprender a integrar ese tipo de capacitacion

en habilidades sociales, dentro y fuera del hogar. Existe
una literatura cada vez mayor que respalda la eficacia

de la terapia de habilidades sociales en la mejora del
comportamiento social de individuos con autismo

con capacidad cognitiva; ademas se estan realizando
investigaciones adicionales.

I % autism speaks
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Seccion 7:

¢ Como obtengo la ayuda
que mi hijo necesita?

- Los beneficios de una intervencion temprana
- Elegir el tratamiento adecuado
- Iniciar los servicios

- Autismo y seguros
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La ruta que tendra que emprender sera sacudida. A medida
que su hijo crezca, celebrara muchos éxitos. Y puede haber
ocasiones en las que el progreso se detenga o dé un giro
inesperado. Cuando lo haga, recuerde que son baches en
el camino, y no barricadas. Abérdelos, uno por uno. Hay
muchos servicios disponibles para tratar y educar a su

hijo. Después de un diagnéstico, comience a explorar los
servicios lo antes posible.

Los beneficios de una
intervencion temprana

Servicios de intervencion temprana para nifios menores
de 3 anos

La Ley de Educacioén para Individuos con Discapacidad
(IDEA, Individuals with Disabilities Education Act)
especifica que los niflos con diversas discapacidades,
incluido el autismo, tienen derecho a servicios de
intervencién temprana (El, early intervention) y
educacioén especial. La intervenciéon temprana se refiere
alos servicios y apoyos para nifios desde el nacimiento
hasta los 3 afios que tienen retrasos en el desarrollo

y discapacidades. IDEA proporciona a los estados
subvenciones federales para ofrecer programas de
intervencion temprana (El).

Los servicios de intervencion temprana estan disefiados
para brindar a los nifios con discapacidades, las
habilidades que necesitan para adaptarse e interactuar con
el mundo que los rodea. Estos son algunos de los servicios
de los cuales su hijo puede beneficiar (lista no exhaustiva):

« Terapia del hablay el lenguaje
 Terapia ocupacional
 Terapia fisica

« Andlisis conductual aplicado (ABA, Applied
Behavior Analysis)

« Evaluacioén psicolégica
Los servicios familiares pueden incluir sesiones de
asesoramiento y capacitacion para ayudar a las familias a

comprender el autismo y aprender estrategias para apoyar
a su hijo.
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Los servicios de intervencion temprana pueden variar
ampliamente de un estado a otro y de una region a otra.
Sin embargo, los servicios deben abordar las necesidades
Unicas de su hijo y no deben limitarse a lo que esta
disponible actualmente en el lugar donde vive.

Su hijo debe someterse a una evaluacion de intervencion
temprana para determinar si califica para los servicios.
Después de la evaluacion, tendra que reunirse con

los proveedores de servicios médicos de su hijo para
desarrollar un Plan Individual de Servicios Familiares (IFSP,
Individual Family Service Plan). El IFSP es un documento
que detalla las necesidades de su hijo y los servicios que se
brindaran segun lo que arroje la evaluacion de intervencién
temprana. Describe los niveles actuales de funcionamiento
y objetivos de desarrollo de su hijo. También enumera

los servicios especificos que se brindaran a su hijoy

su familia. Para encontrar servicios de intervencion
temprana existentes en su estado, consulte el sitio web:
autismspeaks.org/state-early-intervention-information.

Servicios de educacion especial para nifios de 3 a 22
afos

La Ley de Educacion para Individuos con Discapacidad -
(IDEA) ordena el acceso a una educacion publica para todos
los nifios elegibles y establece que las escuelas son
responsables de proporcionar los apoyos y servicios para
permitir que esto suceda.

Es importante tener en cuenta que un diagnéstico de
autismo no significa que su hijo califique automaticamente
para los servicios de educacién especial. Las escuelas
deberan realizar una evaluacién de educacion especial para
determinar la elegibilidad para los servicios.

Si se determina que su hijo es elegible, la escuela utilizara
las evaluaciones para desarrollar un plan basado en

las fortalezas y desafios de su hijo. La ley exige que los
estados proporcionen a los nifios elegibles una educacion
publica gratuita y apropiada (FAPE, free appropriate
public education) que satisfaga sus necesidades Unicas
en el entorno menos restrictivo (LRE, least restrictive
environment).
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Texto extraido de ; Mi hijo tiene
autismo? Una guia para padres sobre
la deteccion temprana y la intervencion
en los trastornos del espectro autista

Por Wendy L. Stone, Ph.D., con
Theresa Foy DiGeronimo, M.Ed., 2006.

No hay debate ni duda: la atencién temprana para
mejorar los sintomas conductuales basicos del
autismo le brindara a su hijo - y al resto de la familia -
varios beneficios importantes que no obtendra si
adopta un enfoque de esperar y ver hasta que su hijo
ingrese a la escuela alos 4 o 5 afios. Un buen
programa de intervencion temprana tiene al menos
cuatro beneficios:

1. Le proporcionarad a su hijo instruccién que se basara
en sus fortalezas para ensefiar nuevas habilidades,
mejorar comportamientos y apoyar el desarrollo en
areas de debilidad.

2. Le proporcionara informacién que le ayudara
a comprender mejor el comportamientoy las
necesidades de su hijo.

3. Ofrecera recursos, apoyo y capacitacion que le
permitiran trabajar y jugar con su hijo de manera mas
efectiva.

4. Mejorara el resultado para su hijo.

Por estas razones, se debe iniciar un programa de
intervencion para su hijo lo antes posible después

de que reciba un diagnéstico. Sin embargo, como
probablemente ya sepa, ensefiar a ninos pequenos
con autismo puede resultar muy dificil. Tienen un
perfil nico de fortalezas y necesidades y requieren
servicios de intervencién y enfoques de ensefianza
que sean sensibles a estas necesidades. Es por eso
que las estrategias que funcionaron para ensefar a
sus otros hijos a permanecer sentados en la mesa

de la cena, a jugar apropiadamente con un juguete o

a decir palabras simplemente no funcionan tan bien
para su hijo con autismo. De la misma manera, los
programas de intervencién que son genéricos - en
lugar de los especializados en autismo - tienen menos
probabilidades de ser efectivos para su hijo. Es por
eso que al comenzar su exploracién de la intervencion
temprana, debe tener en cuenta que no todas las
intervenciones son iguales.
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IDEA establece un enfoque de equipo importante en la
educacion. En calidad de padre/madre, usted es un socio
con el distrito escolar, en igualdad de condiciones, en lo
relativo a la definicién de un plan educativo para satisfacer
las necesidades individuales de su hijo. Esto le permite

ser un poderoso defensor de su hijo. También significa

que debe, de forma activa y con la informacién adecuada,
participar en la planificacion y el seguimiento del progresoy
los derechos legales de su hijo.

El documento que detalla las necesidades educativas de
su hijo y como estas necesidades seran colmadas, es el
Programa Educativo Individualizado (IEP, Individualized
Education Program). Usted es un miembro importante
del equipo del IEP de su hijo. Como el Plan de Individual
Servicios Familiares (IFSP), el IEP:

 Describe las fortalezas y desafios de su hijo
- Establece metasy objetivos

« Detalla como estas metas y objetivos pueden
alcanzarse, a través de servicios como la Terapia
del Hablay el Lenguaje -THL, la Terapia Ocupacional-
TOv la Terapia Fisica - TF, asi como por medio de
apoyos especificos de educacion especial, asesora-
miento y capacitacion en habilidades sociales.

El IEP se centra Unicamente en las necesidades educativas
de su hijoy en como el distrito escolar planea satisfacerlas.
Para obtener mas informacion sobre los IEP, consulte el
sitio web Autism Speaks Guide to Individualized Education
Programs autismspeaks.org/tool-kit/guide-individual-
ized-education-programs-iep.
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Un plan de la Seccion 504 es otro recurso que le
permitira a su hijo acceder a los servicios y apoyos en la
escuela. Este plan describe las adaptaciones que recibira
su hijo para que pueda aprender, al maximo de sus
habilidades, en un entorno de apoyo. Incluso si su hijo no
requiere instruccion especializada como se describe en
un IEP, el plan 504 establecera los servicios especificos
gue se proporcionaran para ayudar a apoyarlos dentroy
fuera del aula.

Elegir un tratamiento adecuado

Quiere hacer todo lo posible para ayudar a su hijo. Muchos
padres en su posicidn estan ansiosos por probar nuevos
tratamientos, incluso si no se ha demostrado que sean
efectivos. Sus esperanzas para su hijo pueden hacer que
esté dispuesto a probar tratamientos cuando alin no se
haya constatado que sean efectivos.

Asi como cada niiio con autismo es diferente,
también lo es la respuesta de cada niiio a los
tratamientos.

Puede ser (til recopilar informacion sobre una terapia

que le interese probar. Hable con el médico de su hijo, asi
como con los miembros de su equipo de intervencion,

para discutir los posibles riesgos/beneficios y establecer
resultados medibles y datos de referencia. Los padres

de niflos mayores con autismo pueden proporcionarle un
historial de terapias e intervenciones biomédicas que
hayan probado. Entre ellas puede haber algunas que, a lo
largo de los afios, prometieron ser "curas" para el autismo.
Algunas de ellas pueden haber sido (tiles para un nimero
reducido de nifos. Tras un estudio cientifico riguroso,

ha quedado claro que ninguna de estas afirmaciones de
"cura" es valida. De hecho, se ha descubierto que algunos
métodos no probados son dafinos para muchos, por lo que
es muy importante discutir todas estas ideas con el médico
de su hijo antes de probarlos.
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Busque evidencia cientificamente valida, es decir, estudios
de investigacion publicados que respalden los tratamientos
que le interesan. Si realiza su propia investigacion,
asegurese de que sus fuentes estén bien establecidas

y sean confiables; por ejemplo, sitios web que terminen

en .gov, .edu u .org. Si desea tomar en consideracién una
intervencion o tratamiento especifico, averigiie si existe
evidencia cientifica que lo respalde. Elegir un tratamiento
para su hijo puede resultar abrumador. Trabaje en estrecha
colaboracion con el médico de su hijo y otros profesionales
involucrados en su tratamiento para explorar todas

las opciones. La ruta que habra de emprender su hijo,
probablemente le resultara diferente a la de otros nifios
autistas que tal vez conozca. Concéntrese en encontrar los
servicios y apoyos adecuados para su hijo y su familia.
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Comprender el estilo de aprendizaje de su hijo

Texto extraido de ¢Mi hijo tiene autismo? Una guia para padres sobre la deteccion temprana y
la intervencion en los trastornos del espectro autista

Por Wendy L. Stone, Ph.D., con Theresa Foy DiGeronimo, M.Ed., 2006.

Encontrar el programa de intervencién
adecuado comienza con la comprension del
estilo de aprendizaje de su hijo, que es bastante
diferente del estilo de aprendizaje de otros
nifios. Probablemente se haya dado cuenta de
esto cuando intentd que su hijo con autismo se
despidiera con la mano. Usted esperaba que él
aplicara las mismas estrategias de ensefianza
que usted usé con sus otros hijos, es decir,
demostrando la accién, proporcionando una
indicacion verbal diciendo "adiés con la mano"
e incluso moviendo la mano para demostrar
qué hacer. Pero cuando ese enfoque no parecia
funcionar, probablemente comenzé a pensar
que su hijo era terco o no cooperaba. Después
de todo, usted le estaba ensefiando habilidades
simples, utilizando métodos que funcionaron muy
bien para sus otros hijos.

Pero la realidad es que su hijo no se esta portando
mal; él o ella tiene un estilo de aprendizaje
diferente al de sus otros hijos. Esta diferencia en
los estilos de aprendizaje se pone en evidencia no
solo cuando intenta ensefar a niflos con autismo;
sino también cuando aprenden (o no aprenden)
por si mismos. Hay muchas cosas que los nifios
sin autismo parecen aprender sin esfuerzo, sin
que se les ensene, pero que los nifios con autismo
no captan tan facilmente.

Por ejemplo, los nifos pequenos sin autismo
aprenden de alguna manera, sin una ensefianza
explicita, como usar un gesto de sefalar para
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hacerle saber lo que quieren o indicar dénde
quieren que mire. Aprenden a seguir el punto
hacia donde usted esté dirigiendo la mirada para
descubrir qué es lo que usted estd mirando o lo
que le interesa. Ellos descubren por si mismos
coémo utilizar el contacto visual y las expresiones
faciales para transmitir sus sentimientos,
asimismo logran comprender el significado de las
expresiones faciales y tono de voz. Habilidades y
comportamientos socio-comunicativos de éste
tipo, no son tan naturales para los niflos pequenos
con autismo 'y, a menudo, deben ensefarse
explicitamente.

Aunque el autismo suele ser una afeccién que dura
toda la vida, los nifos y los adultos se benefician de
los tratamientos que ayudan a reducir los sintomas
y aumentan las habilidades y capacidades. Es mejor
comenzar el tratamiento lo antes posible ya que sus
beneficios pueden perdurar durante toda la vida.

El resultado a largo plazo de un nifilo con autismo
varia. Para un pequefo porcentaje de nifios, el
diagndstico puede desaparecer con el tiempo.
Otros permanecen gravemente afectados. Muchos
adquieren habilidades tipicas de aprendizaje y
pensamiento, pero siguen teniendo desafios con
las habilidades sociales y del lenguaje. La mayoria
desarrolla el hablay aprende a comunicarse con
los demas. La intervencién temprana puede marcar
una gran diferencia en el desarrollo de su hijo. La
forma en que su hijo funciona ahora puede ser muy
diferente a lo que ocurra en el futuro.

Manual de 100 Dias

47



Evaluacion de intervenciones

tempranas
Por Lauren Elder, Ph.D.

Una vez que sus hijos comienzan a recibir intervencién
temprana para el autismo, muchos padres se preguntan
cémo evaluar estos servicios. Estas son algunas de las
preguntas que me formulan con frecuencia: “;Cémo sé sila
intervencion es adecuada para mi hijo? ; Cémo sé si mi hijo
estd progresando tanto como sea posible? "

Puede ser dificil evaluar cuanto progreso “deberia” hacer
un nifo. Tenga en cuenta que todos los nifios aprenden a
ritmos diferentes, y los ninos pueden pasar por periodos
de tiempo en los que aprenden mas lenta o rapidamente.
Lo mas importante es que su hijo esté aprendiendo y que
pueda ver que se desarrollan nuevas habilidades con el
tiempo.

Dicho esto, es importante confiar en su instinto si sus
preocupaciones persisten. En mi experiencia, los padres
suelen tener razén cuando dicen que su hijo podria estar
haciendo mas progresos.

Para ayudar a garantizar que su hijo reciba un tratamiento
de la mas alta calidad, le sugiero que haga estas preguntas:

¢Qué investigacion respalda esta intervencion? Los
programas y las técnicas deben contar con el respaldo de
estudios cientificos que demuestren beneficios claros.
Solicite referencias de los estudios publicados sobre el
método que utiliza el programa.

¢Qué formacion ha recibido el personal? Los proveedores
de laintervencion deben mostrar entusiasmo en describir
su formacién y antecedentes educativos. Si el equipo in-
cluye para- profesionales (personas sin titulos avanzados),
pregunte sobre la formacién del lider del equipo y qué tan
de cerca supervisa a todos los que trabajan con su hijo.

¢Cuales son los objetivos de la intervencion, tanto en
general como con mi hijo en particular? Los proveedores
de atencién médica de su hijo deben describir claramente
las areas de habilidades que aborda la intervencion, asi
como las metas especificas para su hijo.
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¢Como se individualiza la intervencién para mi hijo? Los
proveedores deben describir claramente cémo la interven-
cion se basa en las fortalezas y motivaciones personales de
su hijo.

¢Como evalua el progreso de mi hijo? Los proveedores de-
ben recopilar regularmente informacién sobre el progreso

y los desafios de su hijo. Y deben usar esta informacién con
regularidad para adaptar el programa a las necesidades de
su hijo para garantizar un progreso continuo. Estas revisio-
nes periddicas deben incluir al menos una evaluacién del
desarrollo estandarizada, es decir, una prueba realizada por
un profesional calificado, de las habilidades de su hijo.

¢Como trabajaremos juntos como equipo? A los nifios les
va mejor cuando sus padres participan activamente en su
tratamiento. Usted es quien mejor conoce a su hijo. Utilice
este conocimiento para ayudar al equipo de intervencion a
comprender cémo aprende su hijo. También solicite ser ca-
pacitado en las estrategias de intervencion del programa.
De esta manera, puede aplicarlos en casa para maximizar
el aprendizaje de su hijo. Como parte del equipo, también
debe esperar actualizaciones periddicas sobre el programa
y el progreso de su hijo.
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Qué hacer si su hijo no esta progresando: Normalmente,
los niflos necesitan tiempo para adaptarse a los nuevos
programas de intervencién. Por lo tanto, permita que su
hijo se adapte antes de evaluar el progreso. Si aliin no ve
ese progreso, 0 no cree que su hijo esté progresando tanto
como fuese posible, considere lo siguiente:

¢Cual es la opinion del equipo? A medida que conozcan

a su hijo, los miembros del equipo de intervencién pueden
ayudarlo a determinar si él o ella podrian aprender mas.
Pidales ideas sobre cémo ajustar el programa de su hijo
para maximizar el progreso. Incluso puede haber mas de un
modelo de intervencién temprana ofrecido en su area.

¢Mi hijo esta sano? Varios problemas médicos, como
dificultades para dormir y convulsiones, son relativamente
comunes entre las personas con autismo. Claramente,
pueden interferir con el aprendizaje. Si le preocupan los
posibles problemas médicos, consulte al médico de su hijo
y solicite evaluaciones que puedan ayudar a identificar las
afecciones subyacentes para que puedan tratarse. Autism
Speaks Autism Treatment Network (ATN) se dedica a este
enfoque de “nifio integral” para tratar el autismo y prob-
lemas médicos relacionados.

Iniciar los servicios

Antes de que se puedan proporcionar servicios de
intervencion temprana o de educacién especial, su hijo
necesitara otras valoraciones y evaluaciones. Entre ellas,
las siguientes:

- Una observacién de su hijo jugando

- Una evaluacion del desarrollo

- Una evaluacioén del habla y el lenguaj

- Una entrevista/cuestionario para padres

- Una evaluaciéon del comportamiento actual,
incluida la observacién en el aula si su hijo esta
enlaescuela

- Una evaluacion de las habilidades en la
vida diaria
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Si su hijo es menor de 3 anos, llame a su agencia local de
intervencién temprana. En la mayoria de los estados, el
Departamento de Salud brinda estos servicios.

Si su hijo tiene 3 afios 0 mas, comuniquese con la oficina
de educacion especial de su distrito escolar. Es posible que
deba solicitar una evaluacién para su hijo por escrito.

El propésito de estas evaluaciones es comprender

los desafios de su hijo para determinar los servicios
adecuados. Una Guia para padres sobre la evaluacion
publicada por la Organizacion para la Investigacion del
Autismo, puede ser Util para explicar los resultados y lo que
significan para su hijo.

Esperar a que salgan todas estas evaluaciones puede
resultar frustrante. Puede haber listas de espera, asi que
comience el proceso lo antes posible. Estas evaluaciones
brindan informacién mas detallada sobre los sintomas,
fortalezas y necesidades de su hijo. Seran utiles para
acceder y planificar los servicios para su hijo.

Puede hacer muchas cosas mientras espera los resultados.
Entre ellas:

- Hable con otros padres sobre qué servicios han
sido utiles para sus hijos.

- Investigue las terapias descritas en este manual
y en el sitio web de Autism Speaks.

- Aprenda como puede ayudar a su hijo leyendo
libros, blogs y otros recursos en linea.

- Es posible que desee consultar libros o blogs
escritos por personas autistas para escuchar
sus experiencias.
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Autismo y seguros

Si bien existen terapias efectivas para el autismo, estos
servicios no estan sistematicamente cubiertos por el
seguro médico. El tiempo vy la energia que a menudo

se necesitan para garantizar que los servicios y apoyos
recetados estén cubiertos, puede complicar lo que quizas
yaresulta ser un periodo estresante para su familia.

Desde 2007, Autism Speaks ha centrado sus esfuerzos
en mejorar la cobertura del seguro médico para los
tratamientos necesarios por razones médicas, como el
analisis conductual aplicado (ABA). Desde agosto de 2019,
la totalidad de los 50 estados han promulgado leyes para
una cobertura significativa de las terapias para el autismo,
incluida la ABA, mediante planes de seguro médico
regulados por el estado. Desafortunadamente, no todos
los planes tienen que cumplir con los mandatos estatales.
Y muchos mandatos excluyen ciertos tipos de planes o
imponen limites que pueden afectar la cobertura.

Su tipo de plan de seguro médico influye en la forma en
que reclama por un cambio en los beneficios, asi como

en la forma en que apela las denegaciones de cobertura

y ante quién presenta las quejas si no esta satisfecho

con laimplementacién de los beneficios. Por ejemplo,

si estda cubierto por un plan autofinanciado o basado

en el empleador, tendria que hacer el reclamo ante

su empleador, mientras que bajo un plan totalmente
asegurado, como Medicaid, generalmente es necesario
reclamar un cambio a través de la ley estatal o reglamento.

Descubra lo que cubre su seguro médico y la mejor
manera de reclamar los beneficios destinados al autismo.
Si alin no sabe qué tipo de seguro médico tiene, consulte
nuestra Guia de beneficios médicos. Haga clic en el
enlace correspondiente a su tipo de plan para encontrar
informacioén en linea que pueda ayudarlo a averiguar qué
cubre su plan para tratamientos y terapias para el autismo.

Esto se puede encontrar en
autismspeaks.org/health-insurance-coverage-autism.
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Seccion 8:

Vivir con autismo

- Creando tu equipo
- Manejando tu equipo
- Tecnologia

- Seguridad
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Criar a un nino con autismo requiere el apoyo de familiares,
amigos y profesionales. Puede ayudar a formar un "equipo"
de personas que trabajen juntas para asegurarse de que se
satisfagan las necesidades de su hijo y estén progresando
hacia sus metas. El equipo debe enfocarse en ayudar a su
hijo a superar sus desafios y aprovechar sus fortalezas y
habilidades.

Creando tu equipo

El equipo de su hijo tendra muchos miembros. Los
miembros del equipo se enfocan en diferentes areas

de lavida de su hijo y pueden ayudarlo a usted a tomar
decisiones sobre el tratamiento, la educaciény la salud de
su hijo.

Equipo médico

El proveedor de atencién primaria de su hijo probablemente
sea un pediatra que comprende el autismo y los problemas
del desarrollo. Segun las necesidades de su hijo, habra
otros miembros del equipo médico, entre ellos:

+ Un Neurdlogo

« Un Genetista

- UnPediatra del desarrollo
- Un Gastroenterélogo

- Un Psiquiatra

- Un Nutricionista

Equipo de comportamiento

Los terapeutas conductuales que brindan ABAy otras
intervenciones desempefian un papel fundamental en el
tratamiento vy el desarrollo de su hijo. Dependiendo de la
intensidad de la intervencién primaria, puede haber un lider
de intervencion que también estructurara las sesiones de
tratamiento que brindan otros terapeutas. Los programas
de intervencién intensiva a menudo comienzan con un
curso de capacitacion de uno o dos dias en el que los
terapeutas individuales son capacitados por el lider de
intervencién primaria.
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Equipo de servicios relacionados

Los terapeutas y otros profesionales que brindan servicios
relacionados a su hijo también deben incluirse en su equi-
po. A continuacién se enumeran los servicios relacionados
que su hijo podria recibir:

- Terapia del hablay el lenguaje

- Terapia ocupacional

- Terapiafisica

- Terapia de integracion sensorial

- Entrenamiento de habilidades sociales

Todos los terapeutas que trabajen con su hijo deben
comunicarse con frecuencia y utilizar un método de
ensefianza consistente.

Manejando tu equipo

Su participacion en el equipo de apoyo de su hijo es

fundamental. Comprender el tratamiento de su hijo puede
ayudarlo a utilizar las intervenciones en casa. Comprender
los objetivos del tratamiento puede ayudarle a monitorear
el progreso de su hijoy evaluar a los miembros del equipo.

Comunicacion de equipo

La comunicacion abierta entre el equipo de su hijoy

su familia es importante. Garantiza que todos estén en
sintonia sobre los objetivos y el progreso de su hijo. Las
formas de mantener una comunicacion constante incluyen:

Cuaderno compartido /documento en linea. Muchas
familias usan un cuaderno compartido para fomentar la co-
municacién en equipo. Cada terapeuta registra informacion
después de su sesidn con su hijo. Otros terapeutas pueden
leer las notas antes de sus propias sesiones. Los padres
también pueden agregar informacion, asi todos los miem-
bros del equipo permanecen informados.
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Hacer que las terapias funcionen
para toda la familia

Texto extraido de De Overcoming Autism

Por Lynn Kern Koegel, Ph.D. con
Claire LaZebnikr, Ph.D., 2014.

Aseglrese siempre de seleccionar los terapeutas
que vean a la familia como compafieros

de equipo y que lo incluyan a usted en la
determinacioén de los objetivos fijados: su hijo
necesita aprender habilidades que ayuden ala
funcién familiar, se adapten a su estilo de vida

y sean compatibles con sus valores culturales

y religiosos. Por ejemplo, un médico puede

sentir que es importante trabajar en contestar

el teléfono, mientras que la familia puede sentir
que el entrenamiento para ir al bafio en el
momento necesario es una meta mucho mas
urgente e inmediata. Ambos objetivos pueden ser
validos, pero la familia debe tener voz y voto para
priorizarlos.

De manera similar, los estudios muestran que
las familias a quienes se les hace intervenciones
tipo entrenamiento, tienen mayor estrés que
cuando se incorporan intervenciones menos
rigidas en las rutinas familiares diarias. Qué tan
bien funciona la familia en su conjunto es tan
importante como qué tan bien le va al niflo con
necesidades especiales. Su responsabilidad es
trabajar para lograr que ambos sean exitosos.
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Reuniones de equipo. Otra forma de mantener la comuni-
cacion es mediante reuniones periddicas de equipo. Estas
pueden llevarse a cabo en su hogar, especialmente si los
servicios de su hijo se basan en el hogar. Estas reuniones
deben incluir tantos miembros del equipo como sea po-
sible. Esto puede ayudar a garantizar que los terapeutas
de su hijo estén actualizados en todos los aspectos del
tratamiento y que todos trabajen con su hijo de manera
coherente. En las reuniones del equipo, puede discutir
acerca de lo que funcionay lo que no, y hacer cambios en el
programa de su hijo, segiin sea necesario.

Tecnologia

La tecnologia es una herramienta valiosa en el tratamiento
y la vida diaria de las personas con autismo. Las
computadoras y dispositivos como tabletas y teléfonos
inteligentes son utiles en muchas areas, incluido el
seguimiento del comportamiento, la programacioény la
comunicacion.

Muchas personas autistas usan la tecnologia para facilitar
la comunicacion. A algunos padres les preocupa que el uso
de un dispositivo de habla o comunicacién pueda evitar que
su hijo desarrolle el habla. De hecho, es todo lo contrario:
las investigaciones muestran que el uso de la tecnologia
para facilitar la comunicaciéon puede ayudar a los niflos a
aumentar sus habilidades del habla.

Hable con el equipo de tratamiento de su hijo sobre cémo
utilizar la tecnologia como parte del tratamiento de su hijo.
Ellos pueden ayudarle a evaluar qué método puede ser
mejor para su hijo.

Autism Speaks ha desarrollado una hoja de ruta de
tecnologia de asistencia para la comunicacién para
ayudarlo a comprender los diferentes tipos y métodos
de obtener tecnologia de asistencia para su hijo. Esta
herramienta se puede encontrar en autismspeaks.org/
worksheet/assistive-technology-communication-
roadmap.
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Seguridad

Un estudio de 2012 de Interactive Autism Network confirmé
que casi la mitad de todos los niflos con autismo han
intentado deambular o escaparse de un lugar seguroy
supervisado. La seguridad es una parte fundamental de la
vida de todos en el hogar y en la comunidad. Ser consciente
del entorno y tomar precauciones para mantenerse a salvo
es aln mas importante para las personas con autismoy
sus familias. Trabaje con el equipo de tratamiento de su hijo
para crear un plan de seguridad para su hijo.

Deambular o irse de un lugar seguro es una preocupacion
importante en la comunidad del autismo. Para obtener
informacion sobre seguridad y deambulacidn, consulte el
sitio web autismspeaks.org/safety.

A continuacidn, se ofrecen algunos consejos para ayudar a
prevenir la conducta errante y reaccionar ante ella:

Asegure su hogar

Péngase en contacto con un cerrajero profesional, una
empresa de seguridad o un profesional de mejoras para

el hogar para que lo ayude a que su hogar sea seguroy
prevenir de esta forma la conducta errante por parte de su
hijo. Inférmese acerca del uso de varias herramientas de
seguridad, tales como:

- Cerraduras de cerrojo seguro que requieren llaves
en ambos lados

« Unsistema de alarma de seguridad para el hogar

- Alarmas econdmicas que funcionan con baterias
en las puertas

- Cierres de ganchoy ojo en todas las puertas por
encima del alcance de su hijo

- Una cerca alrededor de su jardin
+ Letreros de STOP imprimibles en puertas,
ventanasy otras salidas
Utilice un dispositivo de localizacion

Consulte con la policia local para ver si ofrecen algun tipo
de programa de seguridad o recursos para nifios y adultos
propensos a deambular, como Project Lifesaver. Estos
dispositivos de localizacién se colocan en la muneca o el
tobillo y pueden ayudar a encontrar a una persona a través
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de la radiofrecuencia. También se encuentran disponibles
sistemas de seguimiento del sistema de posicionamiento
global (GPS).

Haga que su hijo use una pulsera de identificacion

Una pulsera de identificaciéon médica (ID) puede indicar

su nombre y nimero de teléfono, asi como informacién
médica, tal como senalar que el nifo tiene autismo y que no
utiliza el lenguaje verbal. En caso de no usar una pulsera o
collar, considere la posibilidad de usar un tatuaje temporal
con su informacion de contacto.

Enséiiele a su hijo a nadar

La principal causa de muerte de las personas autistas con
conducta errante es ahogarse. Es fundamental ensenar

a su hijo a nadar y comprender la importancia de la se-
guridad en el agua. Muchas organizaciones comunitarias
como las YMCA ofrecen lecciones de natacién para nifios
con necesidades especiales. La leccion final debe ser con
ropa puesta. Enseiiar a su hijo a nadar no significa que esté
seguro en el agua. Si tiene una piscina, cologue una cerca
alrededor. Retire todos los juguetes o articulos de interés
de la piscina cuando no esté en uso. Si sus vecinos tienen
piscinas, cuénteles sobre la tendencia de su hijo a deambu-
lar y pidales que usen medidas de seguridad similares para
ayudar a mantener a su hijo seguro.

Autism Speaks ofrece subvenciones a organizaciones que
ofrecen lecciones de natacion y seguridad en el agua a
personas autistas que tal vez no puedan pagarlas. Obtenga
mas informacién en autismspeaks.org/grants-service-
providers.

Hable con sus vecinos

Aseglrese de que sus vecinos conozcan a su hijo. Esto pu-
ede ayudar a reducir los riesgos asociados con la conducta
errante. Preséntele su hijo a sus vecinos, o muéstreles una
foto de él. Redacte una hoja de informacién sobre su hijoy
compartala con sus vecinos, familiares, amigos y compairie-
ros de trabajo.
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Alerte a los servicios de emergencia en su drea

Dar alos servicios de emergencia la informacion referente
a su hijo antes de que ocurra la conducta errante puede
ayudar a mejorar su respuesta. Comparta la hoja de
informacidn sobre su hijo con los servicios de emergencia
locales.

Asegulrese siempre de trabajar con el equipo de su hijo
para expresar cualquier inquietud sobre cuestiones de
seguridad, de modo que puedan trabajar juntos en el plan
de seguridad mas adecuado para su hijo. Para mayor
informacién consulte el sitio web awaare.org or descargue
el Big Red Safety Toolkit de la Asociacion Nacional de
Autismo.
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Conclusion

El diagndstico de su hijo puede haberle generado muchas
emociones de diverso tipo. Cualquier cosa que suceda,
recuerde que no esta solo. Otros han recorrido este camino
antes de que usted lo emprendiera. Usted es mas fuerte

de lo que piensa. Aprendera cémo superar los desafios y
satisfacer mejor las necesidades de su hijo para ayudarlo a
vivir de la manera mas completa e independiente posible.

Usted comenzara a experimentar el mundo de una nueva
manera. Sus prioridades podran cambiar y conocera a
algunas personas increibles, dedicadas a contribuir a

que las personas con autismo tengan éxito. Todos los

dias hay avances en el campo de la investigacion del
autismo, incluidos muchos estudios que investigan nuevos
tratamientos e intervenciones.

Sobre todo, su hijo le sorprendera con el progreso tanto
grande como pequefio. Usted y su hijo pueden enfrentar
desafios, pero también experimentaran momentos de gran
alegria.

Aprendera a celebrar la perspectiva, las fortalezas y los
intereses Unicos de su hijo, y tendra el privilegio de guiarlo
a medida que se convierte en un ser humano maravillosoy
especial.

Ofrecemos una serie de recursos y guias de herramientas
en nuestro sitio web para ayudarlo a navegar este viaje con
su hijo. Este Manual de 100 dias es solo el comienzo. Y el
Equipo de Respuesta al Autismo esta listo para responder
sus preguntas y conectarlo con los recursos.

Llame al 888-288-4762 (en espainol 888-772-9050)

o envie un correo electrénico a help@autismspeaks.org.
Un miembro del equipo estara encantado de ayudarle en
cada paso del camino.
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Un Plan Semanal para
los Proximos 100 Dias

Organizarse

Es posible que ya tenga mucha informacién sobre su

hijo y sobre el autismo en general. Organizar papeles y
expedientes de su hijo puede ayudarlo a administrar su
cuidado y progreso. Utilice un sistema simple, como una
carpetay separadores, para mantener toda la informacion
en un solo lugar. Para comenzar, es posible que deba
obtener suministros, como una carpeta, separadores,
papel y boligrafos.

Su carpeta

Si esta utilizando una carpeta, es posible que desee
organizar todo el documento y la informacién por afio y por
tema. Hemos incluido una lista de contactos de muestra,
un registro telefénico y una agenda semanal en este manual
para que pueda copiarlos y usarlos segun sea necesario.
También es posible que desee resumir el progreso de su
hijo en la terapia y en la escuela con hojas de presentacion
en cada seccién. Aqui hay algunos temas que quizas desee
incluir:

Contactos. Esta es informacion sobre como comunicarse
con los proveedores de servicios y cuidadores de su hijo. Es
posible que desee incluirlo en los contactos de su teléfono
celular. La informacion puede incluir direcciones de correo
electrénico, nimeros de teléfono y direcciones.

Horarios. Esta es informacion sobre fechas y horas
importantes que no se deben olvidar. Podria incluirla en
el calendario de su teléfono celular. La informacion puede
referirse a:

- Terapiay otras citas

- Fechas de inicio y finalizacién del programa

- Plazos
Diagnéstico. Esta seccion incluye documentos médicos e
informacidn de prescripcion, si su hijo toma medicamentos

para cualquier sintoma de autismo u otras condiciones de
salud fisica o mental.
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Terapia. Esta seccion puede incluir informacion sobre las
terapias que recibe su hijo. Quizas desee tener una seccioén
separada para cada uno, como:

- ABA
- Terapia del lenguaje
- Terapia ocupacional

- Integracion sensorial

Plan Individual de Servicios Familiares (IFSP,
Individualized Family Service Plan ). Esta seccién es
para documentos relacionados con el IFSP de su hijo (para
nifos menores de tres afnos).

Programa Educativo Individualizado (IEP,
Individualized Education Program ). Esta seccién
incluye documentos relacionados con el IEP de su hijo (para
nifos de tres afos en adelante).

Hemos incluido una muestra de la lista de contactos,
registro telefénico y agenda semanal en este manual para
que pueda copiar y usarlos segln necesite. Quizas desee
resumir el progreso de su hijo en la terapiay en la escuela,
utilizando hojas de portada en cada seccion.

Uso de su agenda semanal

Las semanasy los elementos de accion en la agenda
propuesta, pueden ser diferentes de lo que sucede
realmente con su hijo. No hay problema. Cada nifio es
diferente. Sus planes dependen de cosas como:

- Laedad de su hijo

+ Los sintomas de su hijo

« Ellugar donde viven

- Cuanto tiempo se tarda en obtener

evaluacionesy servicios

Puede ajustar su agenda, segln sea necesario, para
responder y satisfacer las necesidades de su hijo. Siga los
pasos enumerados para cada semana. También puede
agregar sus propios pasos y notas a lo largo del camino.
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Ahora, ja empezar!
Semanal

Evaluaciones completas.

+ Sisu hijo no ha tenido una evaluacién completa, es
posible que desee programar una para aprender todo
lo que pueda sobre las fortalezas, los desafios y las
necesidades de su hijo en una variedad de areas.
Empiece de inmediato. Puede haber una lista de
espera para evaluaciones y servicios. Puede sin
problema poner el nombre de su hijo en varias listas
y luego tomar la cita mas cercana.

Obtenga servicios de intervencion temprana.

+ Si su hijo tiene menos de tres afos: Comuniquese con
el departamento de salud de su estado para obtener
informacién sobre los servicios de intervencion
temprana.

+ Sisu hijo tiene tres afios 0 mas: Comuniquese con
su distrito escolar local para averiguar sobre interven-
ciones tempranas o servicios de educacion especial.
El proveedor de intervenciones tempranas o quizas,
su distrito escolar, quieran hacer sus propias evalu-
aciones, separadas de las evaluaciones médicas a su
cargo, para determinar la elegibilidad de su hijo a los
servicios. Esto puede convertirse en un proceso largo
que consuma mucho tiempo, pero puede ser util para
determinar mejor los servicios que su hijo necesita.

Mantenga un registro de las llamadas telefénicas.

- Dedique algo de tiempo todos los dias a las llamadas
telefonicas para programar evaluaciones y comenzar
los servicios.

- Hagale seguimiento a sus llamadas. Anote el diay la
hora de cada llamada que realice.

- Anote cuando hacer una llamada de seguimiento.

Inicie una grabacion de video.

- Grabe videos de su hijo que muestren una variedad
de comportamientos en diferentes entornos, ya sea
en el hogar, la escuelay lugar de la terapia. Registre los
comportamientos buenos asi como los no tan buenos.
Mas tarde, puede revisar el comportamiento de su hijo
alo largo del tiempo. Realice nuevas grabaciones cada
tres meses. Utilice el video para realizar un seguimien-
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to del progreso de su hijo y para realizar un seguimien-
to de las terapias que funcionany las que no, en el
caso de su hijo.

Semana 2
Obtenga apoyo.

Puede obtener apoyo de:

Un grupo de apoyo para padres

Un padre mentor

Una Asociacién de padres y maestros de educaciéon
especial (SEPTA) que puede ofrecer reuniones infor-

mativas y actividades de compromiso con la
comunidad para padres

Obtenga servicios.

Solicite nuevos servicios o haga un seguimiento de
los servicios que ya solicito.

Averigiie dénde esta su hijo en las listas de espera
y qué programas estan disponibles.

Verifigue las llamadas telefénicas hechas y cuando
tiene que hacer llamadas de seguimiento.

Conozca las opciones de tratamiento.

Obtenga informacioén en linea de fuentes confiables,
como sitios web que terminan en .gov, .org o .edu.
Aseglrese de verificar que las opciones estén basadas
en evidencia cientifica.

Hable con los proveedores de atencién médica de su
hijo. Conocer el tratamiento de su hijo puede ayudarle
atomar decisiones para él y su familia basadas en la
informacién adquirida.

Unase a grupos en linea y haga preguntas. Compartir
experiencias con otros puede ayudarle a sentirse mas
confiado en cuanto al tratamiento y el progreso de su
hijo.

Comuniquese con el equipo de respuesta al
autismo de Autism Speaks. Nuestro personal
capacitado puede responder preguntas y ayudarlo a
encontrar recursos locales.

Llame al: (888) AUTISM2 (288-4762)
En espaniol: (888) 772-9050
Correo electronico: help@autismspeaks.org
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Semana 3

Obtenga servicios.

- Solicite nuevos servicios o haga un seguimiento de los
servicios que ya solicitd.

- Averiglie dénde esta su hijo en las listas de esperay
qué programas estan disponibles.

- Verifique las llamadas telefénicas hechas y cuando
tiene que hacer llamadas de seguimiento.
Juegue con tu hijo.

El juego es una parte importante del desarrollo de cualquier
nifio. Para un nifio con autismo, es una parte fundamental
del aprendizaje de habilidades sociales y de cémo
interactuar con los demas.

Pase tiempo con sus otros hijos.

El autismo afecta a toda su familia, incluidos sus otros

hijos. T6mese un tiempo a solas con ellos para preguntarles
como se sienten. Tomese el tiempo para apoyar sus intere-
ses, actividades e interactuar con sus amigos

Semana 4

Construya su equipo.

Continude agregando miembros al equipo de atencién de su
hijo, entre ellos:

- Proveedores de atenciéon médica
- Terapeutas y otros proveedores de servicios
- Maestros
Observe las sesiones de terapia de su hijo para identificar

nuevos miembros del equipo.

Hable con otros padres para que le ayuden a encontrar
terapeutasy otros proveedores .

Inicie la terapia de su hijo incluso si no tiene todos los
miembros del equipo listos para comenzar.

Consulte nuestra Guia de Recursos para encontrar recur-
SOS Y servicios en su area
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Establezca un plan de seguridad.
- Lealaseccion de este manual en torno a la seguridad.

- Mire alrededor de su casa para detectar posibles
peligros para la seguridad.

- Identifique cualquier desencadenante que pueda llevar
a su hijo a deambular o tener otro comportamiento
inseguro y desarrolle estrategias para eliminar estos
factores desencadenantes lo mejor que pueda.

- Comuniquese con los departamentos de policiay
bomberos locales e inférmeles sobre las necesidades
de su hijo para ayudar a garantizar su seguridad.

Planee algun tiempo fuera.

Es bueno pasar un tiempo lejos de su hijo. Cuidar de usted
mismo puede ayudarle a cuidar mejor a su familia. Incluso
si solo va a dar un paseo rapido por su cuenta, tomar un
descanso puede ayudarle a revitalizarse durante el resto
del dia.

Semana5

Contintie construyendo su equipo.

Vea la semana 4.

Inférmese sobre su seguro.

- Comuniguese con su seguro médico para averiguar
qué terapias estan cubiertas. Su seguro médico
puede cubrir terapias o servicios no cubiertos por el
IFSP o IEP de su hijo.

- Mantenga un registro de sus reclamos de seguro. Es
posible que desee crear una carpeta separada para
realizar un seguimiento de los formularios y el papeleo
del seguro.

Conozca los derechos legales de su hijo.

Familiaricese con los derechos de tu hijo. Hay una gran
cantidad de informacion disponible, incluido en el sitio web
de Autism Speaks. Conozca sus derechos a los servicios
de intervencién temprana y educacion especial. Es posible
que descubra que su hijo tiene derecho a recibir servicios
que no conocia o que no habia considerado. Comprender
sus derechos puede ayudarle a asegurarse de que su hijo
reciba todos los servicios a los que tiene derecho.
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Haga algo por usted.

- Siéntase orgulloso de lo que ha hecho durante el
primer mes desde el diagndstico de su hijo. Puede que
haya sido uno de los meses mas desafiantes de su
vida. jPero lo hizo!

- Cuidese. Haga las cosas que le gusta hacer, especial-
mente las que hacia antes del diagndstico de su hijo.

- Pidale ayuda a familiares y amigos. Es posible que
quieran ayudar, pero no sepan qué hacer. Sea directo
y digales exactamente lo que necesita.

Semana 6

Contintie aprendiendo sobre las opciones de
tratamiento.

- Busque informacién en linea.
- Hable con el proveedor de su hijo.

- Asista a un taller o conferencia sobre autismo en su
area.

- Pdéngase en contacto con nuestro Equipo de
Respuesta al Autismo.

Entre en contacto con otros padres.

- Unase a un grupo de apoyo, ya sea asistiendo person-
almente o en linea. Estar con personas que saben por
lo que esta pasando le ayudara a mantenerse fuerte.
Puede aprender mucho al escuchar las historias de
otras personas.

- Pase tiempo con un padre que haya tenido experien-
cias como la suya. Los proveedores de atenciéon
médica o terapeutas de su hijo pueden ponerlo en
contacto con otros padres en situaciones similares.

Consiga una nifiera.

- Consiga una nifiera que tenga experiencia en el cuida-
do de nifos autistas. Pidales a los padres, a las
personas de su grupo de apoyo y al proveedor de
atenciéon médica de su hijo que le ayuden a encontrar
a alguien.

- Cuando encuentre una nifiera, hagale una prueba,
planeando una salida nocturna corta.

- Siyatiene una nifera, invitela a pasar tiempo con
usted y su hijo para que aprendan a cuidarlo.
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Contintie construyendo su equipo.

Continude haciendo un seguimiento de los servicios e
investigando acerca de nuevos posibles proveedores de
atencion médica.

Programe una reunion de equipo.

Programe una reunién con los terapeutas y cuidadores de
su hijo. Si no puede reunirse en persona, pidales ayuda para
programar una llamada de conferencia. En la reunién:

Establezca lineas de comunicacion, tales como correo
electrénico o cadenas de mensajes de texto. Animelos a
comunicarse entre si, segun sea necesario.

Establezca una agenda de comunicacion para estar se-
guro de que todos estan de acuerdo respecto al progreso
del nifo. Establezca metas mensurables para su hijoy
determine cdmo y con qué frecuencia les hara seguimiento.

Semana?7

Aprenda a usar los métodos de terapia de su hijo.

- Utilice los métodos de terapia de su hijo en casa. Esto
puede ayudar a su hijo a progresar incluso entre
sesiones de terapia.

- Haga un entrenamiento para padres. Los terapeutas
a menudo capacitan a los padres sobre como realizar
terapias en casa.

- Pida a los proveedores de atenciéon médica de su hijo,
consejos sobre coOmo incorporar mejor sus estrategias
en la vida diaria de su hijo.

Cree una agenda de citas semanal.

- Mantenga una agenda de citas de su hijo. Esto le per-
mitird mantenerse organizado y estar a tiempo a las
citas. También puede ayudarle con la planificacién de
otras actividades con los otros miembros de su familia.

- Mantenga esta agenda en su carpeta o en su teléfono.
Continuie aprendiendo sobre tratamientos y
servicios.

Consulte el sitio web de Autism Speaks para conocer los
contactos en su area.
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Manténgase organizado.
- Dedique algo de tiempo a su carpeta.

- Agregue papeles pertinentes y pestafas nuevas,
segun sea necesario.

- Deseche las cosas que no necesite.

Semana 8

Revise como ha progresado.

- Repase este plan. ¢ Hay algo que haya comenzado que
necesite seguimiento?

Busque actividades recreativas para su hijo.

- Inférmese sobre actividades recreativas para su hijo
en su comunidad, tales como gimnasia o natacion.
Mantenerse activo fuera del hogar y la escuela puede
ayudar a ampliar el desarrollo de su hijo. Algunas
organizaciones tienen programas solo para personas
con autismo.

- Pregunte a otros padres sobre los programas que sus
hijos disfrutaron.

- Utilice nuestra Guia de Recursos y nuestro calendario
de eventos sensorialmente amigables para encontrar
programas en su area.

Haga planes de pasar mas tiempo con sus otros
hijos.

Sus otros hijos aprenderan mucho de tener un hermano
con autismo. Mantener la mayor normalidad posible tam-
bién les ayudara a alcanzar su potencial. Ayudelos a que
aprendan que, si bien su hermano puede ser diferente de
ellos, de todas formas pueden tener una relacion increible,
aunque ésta pueda ser diferente. Trate de proporcionarles
estrategias para que lo logren.

Manténgase conectado con amigos y familiares.

- Manténgase en contacto con amigos, vecinos y
familiares. Hable con ellos a menudo y haga planes
para verlos.

- Mantenga su vida social lo mejor que pueda.

- Sea activo en los eventos comunitarios. Salir e
involucrase con la gente puede ayudarle a sentirse
menos aislado.
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Pase tiempo a solas con su pareja.
- Planee una actividad relajante y divertida con su pareja.

- iCelebre su progreso durante el segundo mes!

Semana9

Contintie formando el equipo de cuidado de su hijo.

- Continte evaluando a los proveedores de servicios
y terapeutas.

+ Use el Internet.

- Encuentre recursos en linea que le resulten utiles.
Agregue sitios Utiles y confiables a sus favoritos en su
navegador web.

- Registrese para recibir boletines electrénicos, listas
de servicios y comunidades en linea donde padresy
profesionales compartan informacion.

Continue entrando en contacto con otros padres.

- Conozcay pase tiempo con otros padres de nifios
autistas. Estar cerca de otros adultos que comparten
sus experiencias, puede ayudarle a desarrollar
confianza y mantenerse fuerte.

- Manténgase activo con un grupo de apoyo, ya sea
asistiendo personalmente o en linea.
Observe las sesiones de su hijo.

Continue observando las sesiones de terapia de su hijo.
Su hijo ya deberia estar acostumbrandose a su rutina de
terapia.

Juegue con su hijo.

Continue utilizando las estrategias que aprendio en las ses-
iones de capacitacién para padres y otros recursos.
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Semana 10

Programe una reunion de equipo.

- Programe una reunion para discutir el progresoy
las estrategias.

- Manténgase involucrado con el equipo. Asista a las
sesiones de terapia con tanta frecuencia como pueda.
Esto puede ayudarlo a estar mejor informado sobre
las necesidades y metas de su hijo para las reuniones
del equipo.

- Anime a su equipo. Hagales saber que aprecia todo
lo que estan haciendo por su hijo.
Planee hacer una salida familiar.

- Planifigue una actividad que puedan hacer todos los
miembros de su familia.

- Utilice las estrategias que ha aprendido del equipo de
atencion para ayudar a su hijo a participar.

- Pidales a los terapeutas de su hijo que le ayuden a
elegir la actividad y a planear estrategias que puedan
contribuir a que sea un éxito.

Obtenga mas informacion sobre la ley.

Continte informandose sobre los derechos legales de su
hijo a los servicios.

Semana il

Verifique el progreso de su hijo.

- Anote cuanto tiempo su hijo ha estado en tratamiento.
Ya puede haber llegado al mes completo.

- Revise su carpetay videos para percatarse de los
avances.

- Continte asistiendo a las sesiones de terapia. Tome
notas de lo que vea. Guardelos en su carpeta y liévelos
a su préxima reunién de equipo.
Profundice en las opciones de tratamiento.

- Reserve tiempo para leer mas sobre tratamientos y
terapias.

- Tome notas e incluyalas en su carpeta.
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Semanai2

Conéctese con su pareja.
- Témense un tiempo juntos a solas.

- Sihan tenido dificultades para comunicarse, consulte
a un consejero. Un consejero puede ayudarle a que
aprenda a compartir sus sentimientos y a mantener
una relacion saludable.

Continte en contacto con otros padres.

- Manténgase activo en grupos de apoyo. Los padres
son recursos increibles y pueden brindarle apoyo
emocional y cotidiano.

- Sino se siente bien con su grupo o si necesita un tipo
diferente de apoyo, busque otro grupo. No hay prob-
lema en tener mas de uno o sentirse mas comodo con
un grupo que con otro.

Inscribase en la capacitacion para padres.

- Los métodos que esta aprendiendo gracias a los
terapeutas de su hijo y el hecho de usarlos, le ayudara
a crear un entorno prolifico en el hogar, para que su
hijo tenga la mejor oportunidad de lograr sus objetivos.

Semana i3

Programe una reunion de equipo.

 Organice unareunién de equipo para verificar el
progreso de su hijo. Al cabo de 6 semanas de asidua
terapia, deberia poderse observar un progreso .

- Si ha visto poco o ningun progreso, hable con el
equipo sobre los ajustes que se le deberian hacer a
las terapias y rutinas de su hijo.

Contintie aprendiendo sobre el autismoy lo que
funciona para su hijo

Siga aprendiendo acerca del autismo. Libros, seminarios,
peliculas, sitios web y todo tipo de recursos le pueden
ayudar a comprender mejor el autismo y a su hijo.

Semana 14

Haga algo por usted.

Disfrute de tiempo solo para usted. Prémiese de alguna
forma. jCelebre lo exitoso que usted ha sido durante estos
100 dias!
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Comparar los metodos de tratamiento y proveedores

Adaptado de: Does My Child Have Autism? Por Wendy L. Stone, Ph.D. con Theresa Foy DiGeronimo

Nombre del programa/proveedor

Método

Direccién
Teléfono
Ernail
Sitioc Web

Horas por Semana

Costo

Reembolso

Recomendado por

CONTENIDO DEL PROGRAMA

Areas del desarrollo enfocadas en:
(lenguaje, comunicacién, juegos
con jueguetes, imitacién, juego con
compaferos, interacciones sociales,
comportamiento, habilidades pre-
académicas, habilidades de trabajo,
entrenamiento para padres)

Coémo identifican metas especificas
para cada nifno:

Cémo priorizan
comportamientos y destrezas:

Qué tipo de ensefianza utilizan:

Cémo manejan los comportamientos:

MEDIR EL PROGRESO

$Cémo sabré si mi hijo estd
progresando?

JCuanto tiempo antes de
que vea cambios?

}Qué tipo de mejorias debo esperar?

2Con qué frecuencia evaluaran el
progreso y como lo miden?

$Qué pasara si mi hijo no progresa con
este tratamiento?

77
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EXPERIENCIA Y PREPARACION DEL TERAPEUTA

{Con cudntos nifios con
autismo ha trabajado?
$De qué edades?

$Trabaja con nifios mayores
de tres afios?

¢Cudl es su calificacion?
!Qué tipo de entrenamiento tiene?

JTlene un titulo universitario o
certificado profesional? (Pida detalles)

¢Esta afiliado a una organizacion
profesional? {Pida detalles)

#Cudl cree que son sus habilidades
més destacadas al trabajar con
nifios con autismo?

iHay temas o problemas que le
parecen fuera de su campo de pericia?

EVIDENCIA CIENTIFICA DE EFICACIA

PARTICIPACION PROFESIONAL
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PARTICIPACION DE LOS PADRES

COMPATIBILIDAD CON OTROS TRATAMIENTOS
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Contactos: Médicos

Especialidad Mett .,gf(?!’& Espedalidad
Nombre del contacto | Dy Fiespdo Doctor Nombre del contacto
e Nombre del
consultorip | C/1ATEnT Hompita consultorio
Numero de teléfono | (502)555.7000 Niimero de teléfono
Direccién 2000 Sumatid Dirvwre Blteceion:
Art} towst, MA 01000
Email/ ~ Email/
Sitio Web Sitio Web
Especialidad
Nombre del contacto
Nombre del
consultorio
Nimero de teléfono
Direccién
Cmail/
Sitio Web
Especialidad

Nombre del contacto

Nombre del
consultorio

Nimero de teléfono

Direccion

Email/

Sitio Web
Especialidad Especialidad
Nombre del contacto Nombre del contacto
Nombre del Nombre del
consultorio consultorio
Nimero de teléfono Niimero de teléfono
Direccion Direccion
Email/ _ Email/
Sitio Web Sitio Web
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Contactos: Terapia

Especialidad Especialidad
Nombre del contacto Nombre del contacto
Nombre del Nombre del
consultorio consultorio
Niimero de teléfono Nimero de teléfono
Direccién Direccion
Email/ _ Email/
Sitio Web Sitio Web
Especialidad
Nombre del contacto
Nombre del
consultorio
Niimero de teléfono
Direccion
Cmail/
Sitio Web
Especialidad

Nombre del contacto

Nombre del
consultorio

Nimero de teléfono

Direccion

Email/

Sitio Web
Especialidad Especialidad
Nombre del contacto Nombre del contacto
Nombre del Nombre del
consultorio consultorio
Nimero de telefono Niimero de teléfono
Direccion Direccion
Email/ _ Email/
Sitio Web Sitio Web
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Contactos: Apoyo

Especialidad Especialidad
Nombre del contacto Nombre del contacto
Nombre del Nombre del
consultorio consultorio
Niimero de teléfono Nimero de teléfono
Direccién Direccion
Email/ _ Email/
Sitio Web Sitio Web
Especialidad
Nombre del contacto
Nombre del
consultorio
Niimero de teléfono
Direccion
Cmail/
Sitio Web
Especialidad

Nombre del contacto

Nombre del
consultorio

Nimero de teléfono

Direccion

Email/

Sitio Web
Especialidad Especialidad
Nombre del contacto Nombre del contacto
Nombre del Nombre del
consultorio consultorio
Nimero de teléfono Niimero de teléfono
Direccion Direccion
Email/ _ Email/
Sitio Web Sitio Web
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Registro de llamadas

Fecha/Hora

Resumen de la [lamada

Seguimiento
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Contactos: Otros

Especialidad Especialidad
Nombre del contacto Nombre del contacto
Nombre del Nombre del
consultorio consultorio
Niimero de teléfono Nimero de teléfono
Direccién Direccion
Email/ _ Email/
Sitio Web Sitio Web
Especialidad
Nombre del contacto
Nombre del
consultorio
Niimero de teléfono
Direccion
Cmail/
Sitio Web
Especialidad

Nombre del contacto

Nombre del
consultorio

Nimero de teléfono

Direccion

Email/

Sitio Web
Especialidad Especialidad
Nombre del contacto Nombre del contacto
Nombre del Nombre del
consultorio consultorio
Nimero de teléfono Niimero de teléfono
Direccion Direccion
Email/ _ Email/
Sitio Web Sitio Web
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Registro de llamadas

Fecha/Hora

Resumen de la [lamada

Seguimiento

. . 73
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Registro de llamadas

Fecha/Hora

Resumen de la llamada

Seguimiento
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Metas de IFSP/IEP

Fecha

Comentarios

Metas
alcanzadas

Metas en
progreso

Metas
comenzadas

Metas sin
empezar
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Metas de IFSP/IEP

Fecha

Comentarios

Metas
alcanzadas

Metas en
progreso

Metas
comenzadas

Metas sin
empezar
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Glosario

A

Afecciones comoérbidas
Afecciones diferentes que ocurren en una misma persona.

Agenda visual
Una herramienta que, a través de imagenes, muestra los pasos necesarios para completar una tarea.

Alergia
Una reaccién del sistema inmunitario a algo que no molesta a la mayoria de las personas, como ciertos alimentos,
polen o animales.

Adaptaciones
Cambios o ajustes que ayudan a satisfacer las necesidades individuales de una persona.

Ambiente menos restrictivo (Least Restrictive Environment o LRE)

Educacion para estudiantes con discapacidades en un entorno con companeros que no tienen discapacidades
(también conocido como integracidn), durante tanto tiempo como sea posible y con la prestacion de servicios
adicionales para lograr el éxito escolar.

Andlisis Conductual Aplicado (Applied Behavior Analysis o ABA)
Un estilo de ensenanza en el que se emplea una serie de ensayos para moldear la conducta o respuesta deseada. Las
destrezas se dividen en componentes pequefios y se ensefan a través de un sistema de refuerzo.

Analista de comportamiento certificado por la junta (BCBA, por sus siglas en inglés)
Un profesional especializado en autismo, certificado y capacitado para escribir, implementar y monitorear el programa
ABA individualizado de un nifio.

Angelman, sindrome de

Un trastorno genético que causa retrasos en el desarrollo y problemas neurolégicos, a menudo acompafiados de
convulsiones. Los nifios suelen mostrar hiperactividad, tamafo reducido de la cabeza, trastornos del suefio y
trastornos en el movimiento y el equilibrio.

Anomalias cerebrales
Diferencias en las caracteristicas tipicas del cerebro, como la estructura o el funcionamiento.

Ansiedad
Fuertes sentimientos de preocupacion o miedo por las actividades cotidianas. El trastorno de ansiedad afecta
aproximadamente al 30 % de las personas con autismo.

Ansiedad por separacion
Miedo o preocupacion excesivos por la separacion del hogar o una figura de apego, como un padre o un maestro.

Antecedente
Un estimulo verbal o fisico, como un comando o solicitud. Es el primer paso del proceso de tres pasos usado en el
analisis conductual aplicado (ABA).

Anticonvulsivo
Un tipo de medicamento usado para prevenir o detener convulsiones. También se le conoce como antiepiléptico.
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Apnea obstructiva del suefnio

Un trastorno que interrumpe la respiracion durante el suefo, cuando el aire no pasa por la nariz o la boca a pesar de los
esfuerzos por respirar. La garganta colapsa durante el suefio, lo que causa ronquidos y dificulta la respiracion. Puede
causar suefio durante el dia, y aumentar el riesgo de hipertensién y problemas cardiacos.

Asociacion Americana de Psiquiatria
Organizacién de psiquiatras que trabajan de manera conjunta para garantizar una atenciéon humanay un tratamiento
eficaz para todas las personas con enfermedades mentales.

Asperger, sindrome de

Un trastorno del desarrollo, que ya no se usa en el DSM-5, en el espectro autista definido por impedimentos en la
comunicaciény en el desarrollo social, y por comportamientos e intereses repetitivos, sin un retraso importante en el
lenguaje ni en el desarrollo cognitivo. EIl DSM-5 indica que las personas con un "diagnéstico bien establecido" de esta
afeccion "deben recibir el diagndstico de trastorno del espectro autista".

Atencion conjunta

El proceso de compartir con los demas la experiencia propia al observar un objeto o un evento, mediante miradas o
gestos. Es crucial para el desarrollo social, la adquisicion del lenguaje y el desarrollo cognitivo. Impedimentos en la
atencidn conjunta es un déficit principal en TEA.

Atencion de relevo (respite care)

Cuidado temporal y a corto plazo que se le provee a personas con discapacidades en sus hogares durante unas
cuantas horas o en centros autorizados durante un periodo mas prolongado. La atencidon de relevo permite a los
cuidadores descansar para poder aliviar y prevenir la tensién y la fatiga.

Audidlogo
Un profesional que diagnosticay trata a personas que padecen pérdida de audicién o problemas de equilibrio.

Autismo de Kanner
Término que hace referencia a Leo Kanner, el primer psiquiatra describi6 el autismo.

Autista
Término que muchas personas que cumplen con los criterios de TEA han adoptado para describir sus diferencias.

Autoestimulos (comportamientos autoestimulatorios)
Movimientos estereotipados o repetitivos o posturas de la cabeza para estimular los propios sentidos. Algunos autoes-
timulos pueden tener una funcién reguladora (calmar, aumentar la concentracién, o bloquear un sonido abrumador).

Autorregulacion
Se refiere a procesos conscientes e inconscientes que tienen un impacto sobre el autocontrol.

Balbuceo
Una de las primeras formas en que se comunica un bebé. Implica unir vocales y consonantes como “bababa” o
“ ”

dadada”.

Caseina
Una proteina presente en la leche que forma la cuajada que se usa para elaborar el queso. También se usa como un
aditivo alimentario.

Centros para el Control y la Prevencion de Enfermedades (CDC) de los EE. UU.
Agencia gubernamental que protege a los ciudadanos estadounidenses de enfermedades y amenazas para la salud. La
agencia que recopila datos y publica las cifras de prevalencia del autismo y otras cifras similares.
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Colitis
Inflamacién del intestino grueso.

Comportamiento agresivo
Comportamiento hostil o violento, que incluye golpear a otros, destruir propiedad o hacer rabietas. La agresion es
uno de los desafios mas comunes informados por los padres de nifos y adolescentes con autismo.

Comportamientos estereotipados
Repeticidon anormal o excesiva de una accion, llevada a cabo de la misma manera con el paso del tiempo. Puede
incluir movimientos repetitivos o posturas del cuerpo o de objetos.

Comunicacién aumentativay alternativa (AAC, por sus siglas en inglés)
Métodos de comunicacion para personas que no pueden usar el habla (hablar) para comunicarse; algunos ejemplos
son el lenguaje de sefias y el uso de una computadora para hablar.

Comunicacion social
Lenguaje utilizado para interactuar con las personas.

Conducta errante (vagabundeo)
Abandonar en solitario un lugar seguro, también llamado escapada o fuga.

Conducta verbal
Un método del andlisis conductual aplicado (ABA) para ensefiar a los nifios con autismo, basado en la descripcion
del sistema del lenguaje de B.F. Skinner.

Convulsion o crisis
Actividad eléctrica descontrolada en el cerebro que puede producir una convulsion fisica, alteraciones del pensam-
iento o una combinacién de sintomas.

Convulsion aténica
Convulsién en la cual la persona pierde tono y fuerza muscular y, a menos que tenga algin soporte, se cae. Aténico
significa sin tono ni fuerza muscular.

Convulsion o crisis de ausencia

Ocurre cuando la persona se queda con la mirada fija, de pronto parece “ausente” y tiene una breve pérdida de con-
ciencia. Puede incluir pestaneo o un tic en la boca. Las ausencias tienen caracteristicas muy especificas en el EEG.
También se conoce como petit mal o pequefio mal.

Convulsion subclinica (convulsion electrografica)
Convulsién visible en el EEG, pero en la que el paciente no exhibe sintomas clinicos. El electroencefalograma a
menudo detecta las convulsiones subclinicas mientras el paciente esta dormido.

Convulsion ténico-clénica

Consiste en dos etapas: la ténica, cuando el cuerpo se pone rigido; y la clénica, cuando se sacude sin control. Puede
estar precedida por un aura, seguida de dolor de cabeza, suefio y confusién. Puede durar unos segundos o unos
cuantos minutos. También se denomina convulsion de gran mal.

Cromosoma
Paquete organizado de ADN que se encuentra en el ntcleo de la célula. Los cromosomas son los portadores fisicos
de los genes.

Comportamiento autolesivo
Un tipo de comportamiento repetitivo que da como resultado una lesion fisica en el propio cuerpo de una persona,
que a menudo se utiliza para autoestimularse o calmarse.

Comportamientos no verbales
Cosas que la gente hace para comunicar informacidn o expresar sentimientos sin palabras, como miradas,
expresiones faciales, posturas corporales y gestos.
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Compulsiones

Comportamientos intencionados y repetitivos que siguen ciertas reglas especificas, como las referentes ala
limpieza, la verificacion o el conteo. En nifios pequenos, los patrones de interés restringidos pueden ser el primer
indicio de compulsiones.

Consecuencia
Resultado o efecto de una accién o condicidn. Las consecuencias se utilizan en la terapia conductual y pueden incluir
el refuerzo positivo de la conducta deseada o la ausencia de reaccioén a las respuestas incorrectas.

Convulsiones
Sacudidas de todo el cuerpo que a veces pueden ser causadas por epilepsia o trastornos convulsivos.

Cuestionario modificado para el autismo en nifios pequeiios (Modified Checklist of Autism in Toddlers
o MCHAT)

Un instrumento mediante el cual se identifica a nifios pequefos que pueden ser enviados a un especialista para
evaluaciones adicionales y un posible diagnéstico de trastorno del espectro autista.

Datos de referencia
Medicién de una conducta antes de iniciar una intervencion. El progreso se mide comparando el comportamiento
actual con los datos de referencia.

Defensividad sensorial
La tendencia fuera de norma a reaccionar negativamente o con alarma a los estimulos sensoriales que generalmente
se consideran inofensivos o que no irritan a los demas. También se conoce como hipersensibilidad.

Defensividad tactil
Una fuerte respuesta negativa a una sensacion que normalmente no seria irritante, como tocar algo pegajoso o
Viscoso, o la sensacion de las comidas blandas en la boca. Especifica al tacto.

Déficit cognitivo
Un término inclusivo para describir las caracteristicas que actian como una barrera para las habilidades mentales,
como adquirir informacién y conocimiento.

Déficit de atencion e hiperactividad, trastorno de (TDAH)
Un trastorno que afecta aproximadamente a 1 de cada 5 nifios con autismo. Los sintomas incluyen problemas créni-
cos con falta de atencion, impulsividad e hiperactividad.

Depresion

Padecimiento de salud mental que afecta aproximadamente al 7 por ciento de los nifios y al 26 por ciento de los adul-
tos con autismo. Los signos pueden incluir pérdida de interés en las actividades que alguna vez fueron favoritas, un
empeoramiento notable de la higiene, sentimientos crénicos de tristeza, desesperanza, inutilidad e irritabilidad.

Diagnosticar
Averiguar si una persona tiene o no un determinado padecimiento médico o de salud.

Diarrea
Heces sueltas y acuosas (deposiciones).

Dieta sin caseinay sin gluten (GFCF, por sus siglas en inglés)

Una intervencion dietética que implica la eliminacién del gluten y la caseina de la dieta de una persona. Muchas
familias han descubierto que el nivel de comodidad y los comportamientos de sus hijos mejoraron con este plan de
alimentacion, aunque son minimas las pruebas cientificas que demuestran que esta dieta mejora directamente los
sintomas del autismo.
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Discapacidad intelectual
Término que se utiliza cuando existen limites en la capacidad de una persona para aprender al nivel esperadoy
funcionar en la vida diaria. Se estima que el 31 % de los nifos con TEA tienen una discapacidad intelectual.

Dispositivo de asistencia para la comunicacion
Herramienta que le ayuda a comunicarse con los demas. Algunos ejemplos son tarjetas con imagenes y tabletas
electrénicas que dicen las palabras que usted escribe.

Dispositivo de localizacion

Herramienta tecnoldgica que se puede utilizar para seguir los movimientos de una persona o para identificar la
ubicacién de una persona. Algunos padres y cuidadores de personas con autismo propensas a deambular los usan
para ayudar a mantenerlos seguros.

Dispositivos generadores de habla
Unidad de tecnologia que permite a una persona comunicarse mediante generacion de voz electrénica.

Educacion especial, servicios de
Instruccién disefiada para nifios con discapacidades. Los servicios pueden incluir asesoramiento y terapia del habla,
fisicay ocupacional.

Educacion publica gratuita y apropiada (FAPE, free appropriate public education)
Significa que todo nifo entre los 3 y 21 afios debe recibir una educacién pagada por el estado.

Electroencefalograma (EEG)
Prueba en la que se usan electrodos en el cuero cabelludo para registrar la actividad eléctrica del cerebro. Para
diagndsticos de trastorno convulsivo o patrones anormales de ondas cerebrales.

Entrenamiento en respuestas centrales (Pivotal Response Treatment o PRT)
Método docente terapéutico en el que se usan oportunidades incidentales de ensefianza para abordar y modificar
conductas claves en cuanto a habilidades sociales, de comunicacién y de comportamiento.

Entrenamiento experimental discreto (Discrete Trial Teaching o DTT)

Una técnica de ABA que consiste en ensenar habilidades individuales, una por una, mediante diversos ensayos y re-
fuerzos repetidos de ensefianza que pueden o no estar relacionados con la habilidad que se esta ensefiando. EI DDT
es la técnica mas tradicional del ABA.

Entrenamiento para padres

Programas que empoderan a los padres y les brindan estrategias para ayudar a fomentar el desarrollo de sus hijos
aumentando los comportamientos positivos y limitando los comportamientos desafiantes. La investigacién ha dem-
ostrado que la formacion de los padres es una intervencion eficaz para los sintomas del autismo.

Entrevista/cuestionario con los padres
Parte de una evaluacion de diagndstico que implica hablar con los padres y hacerles preguntas sobre su hijo, sus
preocupaciones sobre su desarrollo y posibles signos de autismo.

Epilepsia (trastorno convulsivo)

Un patrén de convulsiones repetidas que pueden ser causadas por lesiones en la cabeza, tumores cerebrales,
envenenamiento por plomo y enfermedades genéticas e infecciosas. Sus causas se desconocen en el 50 % de los
casos.

Equipo multidisciplinario
Un equipo de profesionales que a menudo participan en el diagndstico o tratamiento de una persona con autismo en
una variedad de especialidades, como neurdlogo, psiquiatra, pediatra del desarrollo y trabajador social.
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Esclerosis tuberosa
Trastorno genético que causa tumores o crecimientos en el cerebro y otros érganos.

Esofagitis
Inflamacién del eséfago, la porcidn blanda en forma de tubo del tracto digestivo que conecta la faringe con el
estémago.

Entrada sensorial (estimulo sensorial)

Accidn o condicion, ya sea interna (p. €j., ritmo cardiaco, temperatura) o externa (p. €j., visiones, sonidos, sabores, olo-
res, tacto y equilibrio) que provocan una respuesta fisioldgica o psicoldgica. La respuesta depende de la capacidad de
regular y entender los estimulos vy ajustar las emociones a las exigencias del entorno.

Estrefimiento crénico
Una afeccidén que consiste en tener menos de tres evacuaciones intestinales por semana.

Evaluacion de desarrollo
Una evaluacion completa de las preocupaciones actuales sobre el desarrollo. A menudo es el primer paso del proceso
de diagndstico de autismo.

Evaluacion de intervencion temprana
Cuando un especialista en intervencién temprana analiza las habilidades y el desarrollo de un nifio para ver si califica
para (puede obtener) los servicios de intervencion temprana.

Factor metabdlico
Cualquier cosa que influya en el metabolismo de una persona, el proceso por el cual el cuerpo obtiene energia de los
alimentosy las bebidas.

Factor ambiental
Cualquier influencia no genética. El papel de los factores ambientales en el desarrollo del autismo es un area de estudio
crucial.

Fobia
Un tipo de trastorno de ansiedad caracterizado por un miedo intenso e irracional a algo que presenta poco o ningun
peligro real.

Fobia social
Un padecimiento de salud mental caracterizado por un miedo intenso y persistente de ser juzgado por otros. También
se llama trastorno de ansiedad social.

Habilidades cognitivas
Las habilidades mentales usadas en el proceso mental de adquirir conocimiento. Algunas de estas son la conciencia, la
percepcion, el razonamiento y el juicio.

Habilidades de comunicacion social

Habilidades necesarias para comunicarse con la gente. Los ejemplos incluyen poder tener una conversacion con
alguien; usar comunicacién no verbal, como el lenguaje corporal; y usar el lenguaje por diferentes motivos, como dar
informacidn o hacer una pregunta.

Habilidades motoras
La capacidad de moverse y controlar los movimientos.
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Habilidades para la vida diaria

También se llaman habilidades para la vida o habilidades para la vida independiente. Habilidades que necesita para
gestionar su vida diaria. Los ejemplos incluyen el cuidado personal, el cuidado del hogar, cocinar y administrar el
dineroy el tiempo.

Habilidades sociales
Habilidades necesarias para comunicarse e interactuar con la gente; las habilidades pueden ser verbales (hablar) y no
verbales (gestos, lenguaje corporal y apariencia).

Hemograma completo (CBC)
Examen de laboratorio que informa el nimero de glébulos blancos, glébulos rojos, plaguetas, hemoglobina,
hematocrito y otros valores que reflejan la salud general de la sangre.

Higiene del sueiio
Un grupo de practicas, habitos y factores ambientales cruciales para lograr el suefio profundo. Estos incluyen reducir

lo mas posible el ruido, la luz, las temperaturas extremas y evitar las siestas y la cafeina.

Gastritis
Inflamacién del estémago.

Gastroenterélogo
Médico especializado en el diagnéstico y tratamiento de trastornos del tracto gastrointestinal, que incluye eséfago,
estémago, intestino delgado, intestino grueso, pancreas, higado, vesiculay el sistema biliar.

Gastrointestinal
Se refiere al tracto digestivo, que incluye boca, garganta, eséfago, estémago, intestino delgado, intestino grueso, y
recto.

Genes de riesgo de autismo
Genes especificos que se ha descubierto que aumentan el riesgo de autismo.

Genético
Perteneciente a los genes o la herencia. Sabemos que la genética influye considerablemente en el riesgo de desarrollar
autismo. Sin embargo, la genética por si sola no explica todos los casos de autismo.

Genetista

El médico que se especializa en problemas genéticos. Los genes son la unidad en el cromosoma que contiene la
informacidn para transmitir caracteristicas heredadas.

Gestos

Movimientos de las manos y la cabeza, usados para comunicarse con otra persona, como alcanzar algo, decir adiés
con la mano, sefalar o mover la cabeza. Expresan emociones sin recurrir a palabras.

Gluten
Una proteina presente en el trigo, el centeno y la cebada.

Gran mal (ausencia)
(Ver Convulsiones).
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Hiperactividad
Caracterizado por un movimiento aumentado constante y acciones impulsivas.

Hiperlexia
La capacidad de lectura precoz. Para ser hiperléxico, un nifio no necesita entender lo que esta leyendo.

Hiperreactividad (hipersensibilidad)
La tendencia, fuera de norma, a reaccionar negativamente o con alarma a los estimulos sensoriales que generalmente
se consideran inofensivos o que no irritan a los demas.

Hiporreactividad (hiposensibilidad)
Falta de respuesta conductual o respuesta de intensidad insuficiente a estimulos sensoriales considerados como
daiinos o irritantes para otros.

Hitos del desarrollo
Habilidades o comportamientos que la mayoria de los nifos pueden realizar a cierta edad, que permiten el seguimiento
del aprendizaje, el comportamiento y el desarrollo.

Idioma de las personas primero
Terminologia que destaca a la persona en primer lugar, como una “persona con autismo”. Algunas personas con TEA
prefieren este tipo de idioma.

Impulsividad
Tendencia a actuar con poca o ninguna consideracién de las consecuencias. Un sintoma definitorio del TDAH.

Inatencion
Falta de atencion o dificultad para mantener el enfoque. Un sintoma definitorio del TDAH.

Inclusion

Implica educar a todos los nifios en las aulas regulares, independientemente del grado o la gravedad de la discapaci-
dad. Lainclusién efectiva se lleva a cabo con un sistema planificado de capacitacién y apoyo; implica la colaboracion
de un equipo multidisciplinario, incluidos los educadores regulares y especiales.

Indicacion
En la terapia conductual, una pista o sugerencia que tiene como objetivo inducir a una persona a realizar un comporta-
miento deseado.

Integracion (mainstreaming)

Cuando se espera que todos los estudiantes participen en las clases regulares de educacioén, mientras que en el
programa de inclusion las clases se disefian para todos los estudiantes. Puede ser un proceso gradual, parcial o a
medio tiempo. Por ejemplo, el estudiante puede asistir a clases separadas dentro de la escuela regular, o participar
solamente en las clases regulares de gimnasia y la hora del almuerzo.

Integracion sensorial
La manera en que el cerebro procesa la estimulacidn sensorial o las sensaciones del cuerpo y traduce esa informacion
en actividad motora especifica, planificada y coordinada.

Intervencion biomédica
Una variedad de métodos de tratamiento que abordan afecciones médicas y procesos biolégicos subyacentes, como
el sistema gastrointestinal, la dieta y la nutricidn, la funcién inmunitaria y el suefo.
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Intervencion conductual
Una intervenciéon enfocada en aumentar el comportamiento positivo y limitar el comportamiento desafiante, como el
andlisis conductual aplicado.

Intervencion dietética
Un cambio en la dieta de una persona por motivos de salud, como la eliminacién de lacteos o la adicién de suplemen-
tos. Ciertas pruebas indican que los problemas gastrointestinales pueden mejorarse con una intervencion dietética.

Intervencion temprana, servicios de

Servicios y apoyos para niflos desde el nacimiento hasta los tres afos que tienen retrasos del desarrollo y discapaci-
dades. Los servicios de intervencion temprana pueden ayudar a los nifios a aprender destrezas importantes parala
escuelay la vida cotidiana. Pueden incluir programas para ayudar a un nifo a aprender destrezas fisicas y de autoayuda
y a comunicarse e interactuar con los demas.

Intolerancias alimentarias
Sensibilidad a los alimentos que se produce cuando una persona tiene dificultades para digerir un alimento en
particular.

Lenguaje de sefias
Un lenguaje natural y completo que tiene las mismas propiedades lingtliisticas que los lenguajes hablados, expresado
por movimientos de las manosy la cara.

Lenguaje corporal
Comunicacion no verbal mediante gestos y movimientos fisicos.

Lenguaje expresivo
La comunicacién de intenciones, deseos o ideas a los demas, a través del habla o las palabras impresas. Incluye
gestos, lenguaje de seias, tabla de comunicaciény otras formas de expresion.

Lenguaje hablado

El uso de la conducta verbal, o el habla, para comunicar pensamientos, ideas y sentimientos a los demas. Implica der
varios niveles de reglas: combinar sonidos para formar palabras, usar el significado convencional de las palabras,
combinarlas en oraciones y usar palabras y oraciones conforme a las reglas de conversacion.

Lenguaje receptivo
La capacidad de comprender palabras y oraciones. Comienza desde el nacimiento y aumenta con cada etapa del
desarrollo. Estas destrezas cominmente emergen algo antes de las destrezas de lenguaje expresivo.

Ley de Educacion para Individuos con Discapacidad (Individuals with Disabilities Education Act o IDEA)
Ley estadounidense que garantiza que los estudiantes con discapacidades obtengan una educacién publica y gratuita
en las escuelas publicas que satisfaga sus necesidades individuales.

Ley de los Estadounidenses con Discapacidad (Americans with Disabilities Act o ADA)
Ley estadounidense que protege los derechos de las personas con discapacidades en cuanto al empleo y otros temas.
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Manual diagnéstico y estadistico de trastornos mentales (DSM-5)

El sistema oficial de clasificacion de trastornos psicolégicos y psiquiatricos publicado por la Asociacion Americana de
Psiquiatria en 2013 que, entre otros cambios, establecié nuevos criterios para el diagnéstico del autismo, elimind las
subcategorias previamente separadas en el espectro autista, entre ellas el sindrome de Asperger, el retraso generaliza-
do del desarrollo-no especificado de otra manera (PDD-NQOS), el trastorno desintegrativo infantil y el trastorno autista.
Se afiadio una nueva categoria llamada trastorno de comunicacién social (SCD).

Medicaid

Un programa del gobierno que brinda cobertura médica a muchos estadounidenses, incluidos adultos, nifos, mujeres
embarazadas, adultos mayores y personas con discapacidades elegibles de bajos ingresos. Medicaid es administrado
por cada estado, cada uno de los cuales establece sus propias pautas del programa.

Melatonina

Una hormona producida por la glandula pineal que ayuda a regular los ciclos del suefio y el despertar. A veces se usa
para tratar el insomnio crénico. Consulte con el médico de su hijo antes de administrarle melatonina; no es
recomendable para todos los pacientes con problemas del suefio.

Modelo Early Start Denver (ESDM)

Un enfoque integral de intervencién temprana conductual para nifios con autismo, de 12 a 48 meses. El programa
abarca un plan de desarrollo que define las habilidades que se ensefiaran en un momento dado y un conjunto de
procedimientos de ensefanza utilizados para entregar este contenido.

Neurdlogo
Médico que trata a niflos y adultos con problemas del sistema nervioso, el cual incluye el cerebro, la médula espinal,
los nervios y los musculos.

Neurona
Célula especializada que transmite impulsos nerviosos; una célula nerviosa.

O

Obsesiones
Pensamientos persistentes, intrusivos y repetitivos. La preocupacion por tipos especificos de objetos o acciones
puede ser la primera indicacion de obsesiones.

Patdlogo del hablay el lenguaje
También llamado terapeuta del habla. Es un profesional capacitado que ayuda a las personas con las habilidades
sociales, de comunicaciény lengua. Pueden hacer evaluaciones y proporcionar tratamiento.

Pediatra especialista en el desarrollo
Médico que trata a nifios con problemas de aprendizaje desarrollo y comportamiento.

Perseveracion
El movimiento o el habla repetitivos, o la fijacidon con una idea o tarea, que tiene una calidad compulsiva.

Pica

Comer o meterse a la boca de manera persistente sustancias no nutritivas durante al menos un mes, cuando el com-
portamiento no corresponde a su desarrollo (mayor de 18 a 24 meses). Las sustancias pueden incluir elementos como
arcilla, tierra, arena, piedras, guijarros, cabello, heces, plomo, almidén de lavanderia, madera, plastico, entre otros.
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Plan 504

Plan que identifica las adaptaciones (cambios o ajustes) que un estudiante con una discapacidad necesita para tener
éxito en la escuela. Los estudiantes con un plan 504 generalmente no reciben un |IEP o servicios de educacion
especial. Los estudiantes que no califican para un IEP pueden calificar para un plan 504.

Plan individual de servicios familiares (Individual Family Service Plan o IFSP)

Plan desarrollado por un equipo multidisciplinario que incluye a la familia como participante principal. Describe el nivel
de desarrollo del nifo en todas las areas; los recursos, las prioridades y las preocupaciones de la familia, los servicios
que se recibirany la frecuencia, la intensidad y el método de entrega. Debe indicar los entornos naturales en los que se
prestaran los servicios.

Pragmatica
Reglas sociales para usar el lenguaje hablado funcional en una conversacién o un contexto significativos. Los desafios
en la pragmatica son una caracteristica comun de las dificultades del lenguaje hablado en los nifios con TEA.

Predisposicion
Una predisposicion genética es una mayor probabilidad o posibilidad de desarrollar una afeccién particular debido a la
presencia de una o mas mutaciones genéticas o a antecedentes familiares.

Preocupacion
Un interés apasionante o casi obsesivo por un tema.

Prevalencia

El nimero actual de personas en una cierta poblacion que tiene un diagnéstico concreto en un momento especifico en
el tiempo. En marzo de 2020, los Centros para el Control y la Prevencién de Enfermedades de Estados Unidos estima-
ron la prevalencia del autismo en 1 de cada 54 nifios, incluido 1 de cada 34 nifios y 1 de cada 144 nifas.

Programa educativo individualizado (Individualized Education Plan o IEP)
Un plan que identifica programas, metas, servicios y apoyos para asegurar que un estudiante con una discapacidad
reciba una educacion gratuita y apropiada en la escuela.

Psiquiatra
Médico que ayuda a nifios y adultos con padecimientos de salud mental, incluidos problemas de pensamiento,
sensaciéon y comportamiento.

Pulsera de identificacion médica
Un brazalete que contiene informacién médica pertinente, a menudo usado por personas que pueden no ser capaces
de comunicar sus necesidades médicas y las respuestas apropiadas requeridas si necesitan atencién médica.

Reciprocidad social
El flujo bidireccional de la interaccién social; la manera en que el comportamiento de una persona influye y a su vez se
ve influido por el comportamiento de otra, y viceversa.

Reflujo gastroesofagico
Ocurre cuando el contenido del estémago vuelve hacia el eséfago, lo que a menudo causa acidez debido a la irritacién
del eséfago por el acido estomacal.

Refuerzo natural
Refuerzo que ocurre directamente como resultado de una conducta. Los principios de ABA se pueden proporcionar
utilizando oportunidades de refuerzo natural.

Refuerzo positivo
La introduccion de algo positivo, como un elogio o una recompensa, por completar un comportamiento o tarea asig-
nada como forma de motivar al individuo. Una parte integral de la mayoria de los programas de terapia conductual.
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Regresion
Cualquier pérdida del habla o las habilidades sociales.

Resonancia magnética (RM)
Técnica de diagndstico en la que se utilizan potentes electroimanes, ondas de radio y una computadora para producir
imagenes bien definidas de las estructuras internas del cuerpo.

Resultados medibles
Resultados especificos que se pueden evaluar claramente utilizando datos y observaciones para evaluar el progreso de
una persona hacia sus objetivos.

Retraso generalizado del desarrollo no especificado de otra manera (PDD-NOS)

Una categoria de retraso generalizado del desarrollo (PDD) que se refiere a los nifios que tienen problemas
importantes con la comunicaciény el juego y algunas dificultades para interactuar con los demas, pero que son de-
masiado sociales para un diagndstico de autismo. El diagndstico ya no se utiliza en el DSM-5, pero este indica

que las personas con un "diagnéstico bien establecido" de estas afecciones "deben recibir el diagndstico de trastorno
del espectro autista.”

Rett, sindrome de

Un trastorno muy poco comun en el que el paciente tiene sintomas asociados con PDD, ademas de problemas con
el desarrollo fisico. En general, pierde muchas destrezas motoras, tales como caminar y mover las manos y
desarrolla mala coordinacién. La afeccién se ha vinculado a un defecto en el cromosoma X, por lo que casi siempre
afecta a las nifias.

Seguro médico
También llamado cobertura de salud o plan de salud. Ayuda a pagar los servicios médicos para usted y su familia.

Seiial social
Un mensaje verbal o no verbal que se comunica a través de formas como el lenguaje corporal, las expresiones habladas
o las expresiones faciales, que pueden ser dificiles de interpretar para las personas con autismo.

Sindrome de duplicacion del cromosoma 15
Trastorno cromosomico que ocurre cuando en cada célula esta presente una copia adicional (duplicado) del material
genético ubicado en el cromosoma 15.

Sindrome de X fragil
Trastorno genético que comparte muchas de las caracteristicas del autismo. Se pueden realizar pruebas para
determinar si la persona lo tiene.

Sistema de comunicacion por intercambio de imagenes (Picture Exchange Communication Systemo
PECS)
Herramienta que ayuda a las personas a comunicarse mediante imagenes.

Sistema inmunitario
Sistema complejo dentro del cuerpo humano que previene o limita las infecciones. Los investigadores estan analizando
el papel del sistema inmunitario en el aumento del riesgo de autismo.
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Tabla de recompensas

Un cuadro que enumera los objetivos y el progreso que ha realizado para alcanzarlos. Cuando alcanza una meta,
obtiene una recompensa. Por ejemplo, si su objetivo es terminar su tarea todos los dias durante una semana, recibira
una calcomania o una marca de verificacion en el cuadro cada dia que termine la tarea. Si recibe una calcomania o una
marca de verificacion todos los dias, obtiene una recompensa al final de la semana.

Terapia de alimentacion
Una intervenciéon que ayuda a ensefar a las personas con problemas de alimentacién cémo comer o comer mejor. Este
tipo de terapia la proporciona generalmente un terapeuta ocupacional o del habla capacitado.

Terapia del hablay el lenguaje
Se imparte con el objetivo de mejorar la capacidad de comunicacién de un individuo. Incluye comunicacién verbal y no
verbal. El tratamiento es especifico de las necesidades del individuo.

Terapia de integracion sensorial
Programa terapéutico que se usa para mejorar la capacidad de utilizar la informacién sensorial entrante de manera
apropiaday ayudar a tolerar una variedad de estimulos sensoriales.

Terapia fisica
Tipo de terapia en la que se usan ejercicios y equipos disefiados especialmente para ayudar a los pacientes a
recuperar o mejorar sus habilidades fisicas.

Terapia ocupacional

Ayuda a desarrollar destrezas motoras finas utiles en la vida diaria. Puede enfocarse en cuestiones sensoriales, coordi-
nacién del movimiento, equilibrio o destrezas de autoayuda como vestirse, comer con un tenedor, peinarse, arreglarse,
etc. Puede abordar la percepcidn visual y la coordinacién visomotora.

Tomografia axial computarizada (TC)
Prueba médica para examinar los érganos mediante rayos X y una computadora para construir una serie de
imagenes transversales. También llamada TAC).

Trabajador social
Especialista que trata las necesidades sociales, emocionales y financieras de los pacientes y sus familias. A menudo
ayuda a las familias y los pacientes a obtener los servicios que les han prescrito.

Trastorno del espectro autista (TEA)
También llamado autismo. Es una afeccién caracterizada por una amplia gama de dificultades con las habilidades so-
ciales, los comportamientos repetitivos, el habla y la comunicacién no verbal.

Trastorno de comunicacion social (SCD)

Nueva categoria de diagndstico establecida en el DSM-5 que se aplica a las personas que tienen deficiencias en el uso
social del lenguaje pero no presentan intereses restringidos ni el comportamiento repetitivo observado en quienes
tienen trastornos del espectro autista.

Trastorno del desarrollo
Se refiere a varios trastornos que afectan al desarrollo normal. Se pueden ver afectadas una sola drea del desarrollo
(trastornos especificos del desarrollo) o varias (trastornos generalizados del desarrollo).

Trastorno desintegrativo infantil

Un trastorno en el cual el desarrollo comienza normalmente en todas las areas, fisicas y mentales. En algtn

momento entre los 2y los 10 afos, el nifio pierde habilidades desarrolladas previamente. Puede perder destrezas
socialesy lingliisticas, asi como otras tales como el control de la orina y las evacuaciones. El diagnéstico ya no se usa
en el DSM-5, pero éste indica que las personas con un "diagndstico bien establecido" de esta afeccion "deben recibir el
diagndstico de trastorno del espectro autista".
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Trastorno de panico
Un tipo de trastorno de ansiedad que causa ataques de panico, que son sentimientos repentinos de terror cuando
no existe un peligro real.

Trastorno de procesamiento sensorial (SPD, por sus siglas en inglés)

Trastorno neuroldgico que dificulta el procesamiento de informacion de los cinco sentidos clasicos (vista, oido,
tacto, olfato y gusto), el sentido del movimiento (sistema vestibular) y de posicionamiento (propiocepcion). La
informacién sensorial se siente normalmente, pero se percibe anormalmente. El SPD actualmente no es un
diagnoéstico médico.

Tracto digestivo
Grupo de érganos a través del cual viajan los alimentos y los liquidos cuando se tragan, digieren, absorben y salen
del cuerpo como heces.

Trastornos del sueino
Cualquier padecimiento que afecte el suefio, como apnea del suefio, insomnio o narcolepsia.
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Recursos de Autism Speaks

Autism Speaks ha desarrollado muchos recursos sobre una variedad de temas para ayudarlo a usted y a su familia en
cada etapa de la vida. Los guias disefiados especificamente para familias de nifios pequenos incluyen:

Guias de Apoyo Familiar (Para padres, hermanos, abuelos y amigos)

Guia Dental

Guia Formativa de Corte de Pelo

Liderar el Camino: Guia para Organizaciones Juveniles Amigables con el Autismo
Amigables con el Autismo

Manual de la Communidad Escolar

Manual de Conductas Desafiante

Manual de Planificacién Financiera

Autism Speaks Autism Treatment Network también ha trabajado con profesionales médicos a través de su asociacion
con Autism Intervention Research Network for Physical Health (AIR-P) para crear guias sobre temas que incluyen:

Andlisis Conductual Aplicado

Apoyos Visuales

Conductas alimentarias

Entrenamiento para ir al bafio
Estrenimiento en nifios

Medicamentos

Pica

Suefio

Tratamientos de Salud de Comportamiento

Encuentra todo esto y més en autismspeaks.org/espanol.
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Nosotros estamos aqui para ayudar.
1-888-AUTISM2 | En Espariol (888) 772-9050) | help@autismspeaks.org

Para conseguir recursos, Unase a una caminata solidaria para recaudar fondos,
o haga una donacion, visite autismspeaks.org.
Conéctese con nosotros @autismspeaks.
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