Una guia breve para padres sobre
los trastornos del espectro autista

Informacion para los padres
de niios en edad escolar

Introduccion

Si usted es el padre o el encargado de un nifio en edad escolar que ha sido
diagnosticado con trastorno del espectro autista (ASD, Autism Spectrum Disorders,
por sus siglas en inglés), este folleto esta escrito para usted.

Recibir el diagnéstico de un trastorno del espectro autista puede ser una
experiencia abrumadora. Usted puede haber recibido otros diagnésticos antes de
que se le diagnosticara con trastorno del espectro autista, o este puede haber
sido el primer diagnéstico que se le haya dado a su nifio. De cualquier manera,
un diagnéstico de trastorno del espectro autista puede explicar algunas de las
diferencias que usted ha observado durante el desarrollo de su nifio y también le
puede proporcionar direccion para realizar las intervenciones apropiadas en
casa, en la escuela, y en la comunidad.

) Se incluyen en este folleto las preguntas que los padres hacen con frecuencia
cuando a su nifio en edad escolar se le diagnostica un trastorno del espectro
autista, también se incluye una respuesta breve con enlaces a recursos que contienen
informacion mas detallada.
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¢Qué es un trastorno del espectro autista?

Los trastornos del espectro autista se refieren a un grupo de trastornos del desarrollo que incluyen el trastorno autista
(por €j., autismo), trastorno de Asperger, y trastorno generalizado del desarrollo no especificado (PDD — NOS, Pervasive
Developmental Disorder, Not Otherwise Specified, por sus siglas en inglés). Los nifios con un diagnéstico de trastorno
del espectro autista muestran dificultades en tres areas:

* lenguaje y comunicacion,

* socializacion,

* ¢ intereses restringidos y/o conductas repetitivas.

Hay muchos sintomas diferentes que pueden manifestarse dentro de cada una de estas areas. Por lo que dos nifios con
el mismo diagnéstico pueden tener habilidades diferentes y pueden comportarse de maneras diferentes.

El rango de sintomas de un trastorno del espectro autista es amplio. Dentro del &rea de comunicacion y lenguaje, algunos
nifios no verbalizan, algunos hablan palabras solas o frases breves, mientras que otros tienen habilidades verbales
excelentes. Los estilos de socializacion de los nifios también pueden ser diferentes. Algunos nifios tienen un interés social
limitado y tienden a pasar gran parte de su tiempo a solas, mientras que otros estan interesados en ser sociables pero tienen
problemas para hacerlo con éxito. Los nifios también pueden tener un amplio rango de intereses y de conductas repetitivas.
Algunos nifios tienen interés en articulos inusuales, como los elevadores o las sefiales de las calles, o coleccionan objetos
inusuales como borradores de lapiz. Pueden tener intereses que son inusuales en intensidad y que pueden o no ser apropia-
dos para su edad. Por ejemplo, un nifio puede saber hechos detallados sobre un tema en particular o puede estar interesado
solo en un juguete con el que se juega exclusiva y/o repetitivamente. También pueden hacer gestos repetitivos con sus
manos (por ej. aletearlas) o gestos complicados con su cuerpo entero (por ej., saltar mientras aletea). Adicionalmente,
las dificultades con las transiciones o cambios de rutina son muy comunes en los nifios con trastorno del espectro autista.

Cada nifio con trastorno del espectro autista es unico, y debido al amplio rango de sintomas, no hay dos nifios que se
comporten igual en las tres categorias de diagndstico: lenguaje y comunicacion, socializacion, e intereses restringidos o
conductas repetitivas.

¢Qué tan comunes son los trastornos del espectro autista?

Los mas recientes calculos indican que 1 de cada 59 nifios es diagnosticado con un trastorno del espectro autista,
y que los nifios son diagnosticados 4 veces mas frecuentemente que las nifias. Algunos estimados indican que 1 de
cada 38 nifios es diagnosticado con un trastorno del espectro autista. Estas tasas de incidencia indican que estos
trastornos ocurren mas cominmente que el cancer infantil, la diabetes juvenil, y el SIDA pediatrico combinados.

Los cientificos no tienen actualmente una explicacion para el aumento de los diagnosticos, pero si se sabe que el
conocimiento publico acerca del espectro autista ha crecido. Clinicos, investigadores, profesores y familiares estan recono-
ciendo el amplio espectro de sintomas presentes en este trastorno. La nocion previa de que los nifios con un trastorno del
espectro autista simplemente no interactuaban o hablaban es anticuada y ha sido reemplazada por una comprension mas
amplia e inclusiva del trastorno, por lo cual ahora se puede identificar un nimero mayor de nifios que lo padecen.

Ademas los clinicos ahora disponen de nuevas herramientas de evaluacion que ayudan a comprender mejor la
comunicacion, las habilidades sociales y los intereses de los nifios.

Finalmente, aunque no hay una explicacién Unica para este aumento en la incidencia, los cientificos estan explorando el
papel potencial de los factores ambientales.

Pagina 2 | Una guia breve para padres sobre los trastornos del espectro autista



¢C0mo es que pasoé mi niio tanto tiempo sin un diagndstico?

Las personas con trastorno del espectro autista son diagnosticadas a todas edades, incluso en la edad adulta. En
ocasiones los padres notan dificultades con el desarrollo de su nifio pero se les dice que "se le quitara cuando crezca"
0 que es solo “una etapa”. En otras situaciones, un nifio recibira multiples diagnésticos que se enfocan en los sintomas
individuales antes de que se le diagnostique un trastorno del espectro del autismo, el cual abarca todos aspectos del
comportamiento del nifio. Los diagnosticos iniciales mas comunes incluyen: trastorno de integracion sensorial, retraso
del desarrollo, trastorno del habla-lenguaje, trastorno por déficit de atencién con hiperactividad (ADHD, Atention Deficit
Hyperactivity Disorder, por sus siglas en inglés), y trastorno obsesivo-compulsivo (OCD, Obsessive Compulsive
Disorder por sus siglas en inglés).

Aunque a los nifios con trastorno del espectro del autismo a veces se les diagnostica hasta que llegan a edad escolar e
incluso la adolescencia, los sintomas pueden haber estado presentes temprano en el desarrollo de un nifio. A menudo, una
de las primeras sefiales de dificultad en el desarrollo es el retraso del lenguaje o la pérdida de este. Sin embargo, muchos
nifios con trastorno del espectro del autismo, especialmente aquellos diagnosticados con el trastorno de Asperger, no tienen
un retraso en el desarrollo del lenguaje. Los padres a menudo informan estar preocupados de que su nifio tuvo problemas al
empezar preescolar y para jugar con otros nifios de una manera cooperativa, igual que para manejar las transiciones entre
las actividades de la escuela. Problemas de comportamiento y atencion en preescolar se mencionan comunmente, de igual
manera que dificultades con las habilidades motoras finas, como colorear dentro de las lineas y usar las tijeras. Puede haber
sido también dificil adiestrarlo para ir al bafio. En retrospectiva, los padres pueden recordar que su nifio no jugaba de la
misma manera que otros nifios. Su nifio puede haber usado juguetes u objetos haciéndolo cada vez en una manera
repetitiva, sin imaginacion o juego pretendido. En ocasiones, los padres informan que el profesor de preescolar de su nifio
tuvo que hacer arreglos especiales para ayudar a mejorar su comportamiento e interaccion social. Con estos arreglos,

su nifio funcionaba bien y no surgieron preocupaciones hasta que estuvo en un ambiente sin esas ayudas especiales.

Los nifios pueden haber recibido algun tipo de intervencion para ayudar a mejorar sus habilidades en areas especificas
(por ej. servicios del habla-lenguaje, terapia ocupacional), pero la razén general de sus dificultades puede no haber sido
identificada hasta mucho después, por alguien que esta familiarizado con los trastornos del espectro autista e hizo el
referido al proveedor apropiado. A medida que los padres, profesionales de la educacion, proveedores médicos, y
terapeutas se familiarizan mas con las caracteristicas del trastorno del espectro autista, los nifios pueden ser identificados
a edad mucho mas temprana de manera que la intervencion pueda comenzar lo antes posible.

¢Qué otros comportamientos son comunes en los niiios con trastornos del
espectro autista?

Los nifios que son diagnosticados con un trastorno del espectro autista muestran dificultades en tres areas principales:
lenguaje y comunicacién, interaccion social, e intereses restringidos y/o conductas repetitivas. Los sintomas adicionales
que estan usualmente presentes pero no se requieren para un diagndstico incluyen intereses sensoriales (por ej. buscar
texturas para sentir, oler objetos que no se huelen tipicamente) y aversiones sensoriales (por ej. cubrirse las orejas en
respuesta a ruidos fuertes como una aspiradora, licuadora, o al jalar la taza de bafio; negarse a usar ciertos tipos de
ropa). También tienden a mostrar dificultades motoras con algunas habilidades motoras gruesas (por €j. correr, correr
dando saltitos, coger una pelota) y con algunas habilidades motoras finas (por ej. para escribir, abotonar una camisa,
usar utensilios de comer). Muchos nifios con trastorno del espectro del autismo también tienen dificultades de aprendizaje y
atencion que interfieren con su rendimiento en el salén de clases y les impiden funcionar en su potencial mas alto. No
es poco comun que hayan sido diagnosticados con un trastorno por déficit de atencion con hiperactividad antes que el
diagndstico de trastorno del espectro autista.
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¢Hay alguna prueba genética para los trastornos del espectro autista?

No existe una prueba genética disponible para determinar si su nifio tiene trastorno del espectro autista. Muchos
estudios estan investigando la genética de los trastornos del espectro autista, pero no hay un gen o grupo de genes
que hayan sido identificados como causantes de estos trastornos. Sin embargo, algunos trastornos genéticos (como
el sindrome del cromosoma X fragil) estan asociados con el diagndstico de trastorno del espectro autista. Hablar con
su proveedor médico puede ayudar a determinar qué prueba genética, si es que hay alguna, debe realizarse para
descartar una condicion genética asociada. Si se encuentra un sindrome especifico, esta informacion puede ayudarlo
a planear intervenciones médicas y futuras decisiones de planificacion familiar.

¢Hay algunos problemas médicos que vayan de la mano con el diagnéstico de
trastorno del espectro autista?

Los nifios que han sido diagnosticados con trastorno del espectro autista deben ser evaluados por un médico que sea
experto en el manejo médico de los trastornos del espectro autista. No es poco comun que los nifios con trastorno del
espectro autista experimenten problemas médicos, tales como dificultades para dormir, sintomas gastrointestinales

(por ej. estrefiimiento, reflujo, y diarrea), problemas para alimentarse, o convulsiones. Con frecuencia, el dar tratamiento
a estos sintomas puede resultar en mejoras en el comportamiento ya que el nifio se siente mejor y es mas probable
que asista a la escuela o a las intervenciones terapéuticas.

¢Necesita mi niilo medicina?

Ninguna pastilla puede "curar" el autismo. Mas bien, las medicinas para nifios con trastornos del espectro autista se centran
en sintomas especificos, tales como la agresién, las dificultades de atencién, los comportamientos obsesivos compulsivos,
la ansiedad, o la depresion. No todos los nifios con trastorno del espectro autista necesitan medicina. Sin embargo, muchos
se han beneficiado del uso de medicinas para manejar los problemas de comportamiento y psicoldgicos. Encontrar a un
profesional con el que usted pueda hablar de los beneficios y los riesgos del uso de medicina sera provechoso. Los nifios
con trastornos del espectro autista no siempre responden de una manera tipica a las medicinas, de manera que es
importante llevar a su nifio para ser evaluado por un médico que entienda este diagnostico.

Mi niilo ademas tiene problemas significativos de atencion. ;Se necesita un
diagnostico separado de trastorno por déficit de atencion con hiperactividad?

Los problemas de atencion son comunes en los nifios con trastorno del espectro autista, asi que no se requiere un
diagnéstico separado de trastorno por déficit de atencion con hiperactividad. Sin embargo, debido a que muchos nifios
reciben este diagndstico antes de ser diagnosticados con un trastorno del espectro autista, a menudo se deja trastorno
por déficit de atencion con hiperactividad en los expedientes médicos y planes educativos. Ademas, los médicos que
prescriben podrian usar este diagnostico para describir los sintomas por los cuales estan tratando a su nifio.

Mi niio también tiene problemas emocionales. ;Qué debo hacer?

Un gran nimero de nifios con frastorno del espectro autista experimentan dificultades emocionales tales como ansiedad,
depresion, enojo, y cambios de estado de animo. A menudo, estos sintomas aumentan en intensidad cuando los nifios se
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encuentran bajo tensién o agobio de un ambiente en particular. Entre los origenes de esa tension se pueden incluir; estar
frustrado en el salon de clases debido a un aumento en la cantidad de instruccién verbal, el ruido excesivo, 0 un cambio en
la rutina. La tension también aumenta debido a las dificultades con la interaccién social y al entendimiento de las bromas
sociales a menudo técitas y complicadas que existen entre comparieros. Hay sintomas emocionales que pueden surgir por
no tener las habilidades sociales adecuadas, por ser molestados, por ser el foco de bromas, o por reconocer que son
"diferentes" de sus compafieros. Los nifios con trastorno del espectro autista tienden a ser ingenuos socialmente y
emocionalmente inmaduros, y pueden tener dificultades para interpretar y comprender el complicado mundo social de sus
comparieros. Los nifios y adolescentes pueden experimentar sintomas de depresidn o ansiedad cuando se dan cuenta de
que tienen problemas para ajustar su comportamiento social de manera que puedan "encajar."

Las técnicas de conducta pueden ayudar a los nifios a comprender, anticipar, y hacer frente a esos sintomas emocionales.
En algunos casos, la intervencidn psicolégica tanto para el nifio como para la familia es Util para desarrollar un plan con
estrategias de intervencion especificas que acrecienten las fortalezas del nifio y promuevan la autoestima. Las estrategias
de intervencion pueden ser incorporadas en el ambiente del hogar, el entorno de la escuela, y/o actividades extracurriculares
y pueden incluir a compafieros y adultos para ayudar a implementarlas. Adicionalmente, tal vez usted quiera hablar con el
proveedor médico de su nifio para determinar si el tomar medicinas es apropiado.

Mi niio tiene dificultad con las habilidades motoras. ;Qué debo hacer?

Mientras que el tener dificultades motoras no es un requisito para un diagnéstico, es comun que los nifios con trastorno del
espectro autista tengan retrasos de las habilidades motoras, tanto gruesas como finas. Las dificultades con estas habilidades
aparecen a menudo en las actividades diarias, al sujetar utensilios, vestirse, cepillarse los dientes, atarse los zapatos, correr
sin problemas, y andar en bicicleta. Para mejorar las habilidades en estas areas, los nifios, con frecuencia, se benefician de
la terapias fisica y ocupacional las cuales estén disefiadas para fortalecer los musculos y mejorar las actividades del diario
vivir. Los nifios con trastorno del espectro autista pueden beneficiarse enormemente de estas terapias aunque pueden
también tener dificultades persistentes a pesar de la intervencion constante.

¢Por qué tengo que recordarle todos los dias a mi niiio como hacer la misma
cosa?

Los padres de nifios con trastorno del espectro autista informan a menudo que le dicen a su nifio cdmo completar ciertas
actividades cada dia, y que el nifio tiene problemas para aprender como hacerlas sin tener que recordarle. Es importante
recordar que los nifios con trastorno del espectro autista, incluso aquellos que tienen habilidades del habla excelentes,
pueden tener problemas para procesar y retener grandes cantidades de informacion verbal.

Para ayudarlos a aprender y retener la manera de completar procesos de pasos multiples, los padres pueden usar una
serie de imagenes, a menudo se les llama soportes visuales, para representar cada paso de las instrucciones. Los
soportes visuales ayudan a los nifios traduciendo las instrucciones verbales a una secuencia de iméagenes a las que
ellos se pueden referir cada vez que completan una actividad, mas bien que depender de una gran cantidad de palabras
efimeras. Los soportes visuales también hacen que la comunicacion sea mas concreta. Por ejemplo, si usted dice,
"limpia tu habitacion", puede ser que su nifio no entienda qué hacer o no recuerde qué pasos estan involucrados.

En vez de eso, coloque una serie de imagenes sobre la pared que le indiquen qué hacer para limpiar la habitacién -
imagenes de una cama ya hecha, de ropa bien acomodada en el ropero, y de juguetes puestos en el lugar apropiado.

Si su nifio puede leer, los soportes visuales escritos pueden ser mas apropiados que las imagenes. Los soportes
visuales pueden ser usados en una variedad de contextos, adaptados al nivel de desarrollo de cada nifio.
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¢Qué intervenciones son comunes para niios con trastornos del espectro autista?

Uno de los aspectos mas importantes de un programa de intervencion es que es adaptado para cubrir las necesidades
individuales de su nifio y su familia. Mucho mas importante que el nombre del programa(s) es la manera en que el
ambiente esta estructurado y qué estrategias educativas se implementan para cumplir con las metas de su nifio y su familia.

Muchas veces, varios proveedores trabajan con un nifio que tiene trastorno del espectro autista, incluyendo a patélogos
del habla-lenguaje, terapeutas ocupacionales, terapeutas fisicos, y terapeutas de comportamiento. Estos servicios
pueden ser proporcionados en la escuela del nifio después de completar una evaluacion para determinar si el nifio es
elegible para el servicio(s) especifico(s). Las familias pueden también decidir buscar estos servicios de manera indepen-
diente con profesionales privados en la comunidad. Mantener un contrato cercano con los proveedores de su nifio con
el propésito de conocer las estrategias que estan trabajando, lo que puede ayudar a utilizar estas mismas en distintos
ambientes (escuela, hogar, terapia). De esta manera el nifio aprendera a utilizar estas habilidades en multiples
entornos. Su hijo puede no necesitar servicios de todos los proveedores en la lista a continuacion, aln asi se describen
sus roles brevemente junto con enlaces a los sitios de internet de sus organizaciones profesionales, en caso de que
usted desee informacion adicional.

Patodlogos del habla-lenguaje (SLP, Speech-Language Pathologists, por sus siglas en inglés) estan entrenados en la
evaluacion, el tratamiento, y la prevencion de los trastornos de comunicacion. Tipicamente, evallian y dan tratamiento para
las dificultades de comprension y expresion del lenguaje, asi como para problemas con el habla, tales como la articulacién y
la fluidez. Debido a que la comunicacion es un area de dificultad significativa para los nifios con trastornos del espectro
autista, los patdlogos del habla-lenguaje son a menudo una parte crucial del equipo de intervencion. Ademas de ayudar con
las habilidades de comunicacion funcional y atender dificultades del habla, los patélogos del habla-lenguaje pueden
ayudar con los aspectos pragmaticos (por €j., sociales) del lenguaje. Los nifios a menudo se benefician de aprender
como comenzar y finalizar una conversacion apropiadamente, asi como de estrategias para ayudarlos a mantener una
conversacion sobre una variedad de temas. Para mas informacion, vea el sitio de internet de la Asociacion Americana
del Habla y la Audicion (American Speech and Hearing Association) en www.asha.org.

Terapeutas ocupacionales (0Ts, Occupational Therapists, por sus siglas en inglés) usualmente se concentran en
ayudar a desarrollar las habilidades motoras finas de los nifios (por €j.: escribir, abotonar, poner en un gancho, cerrar una
cremallera (cierre), a procesar la informacion captada por sus sentidos, y a realizar actividades de la vida diaria (por ej.:
comer, vestirse, arreglarse). Las dificultades con las habilidades motoras finas y los problemas sensoriales pueden impactar
el comportamiento y funcionamiento de un nifio en el ambiente del salon de clases. Pueden experimentar una frustracion
aun mayor con la escritura, incluso con las asignaciones breves. Pueden ponerse nerviosos al recibir demasiada aportacion
sensorial o distraerse como consecuencia de recibir muy poca aportacion sensorial. Las intervenciones disefiadas por un
terapeuta ocupacional especialmente entrenado en estrategias para atender cuestiones sensoriales pueden ayudar a
manejar y mejorar el funcionamiento de un nifio debido a estas dificultades. Para mas informacion, vea el sitio de internet de
la Asociacién Americana de Terapia Ocupacional (American Ocupational Therapy Association) en www.aota.org.

Terapeutas fisicos (PTs, Physical Therapists, por sus siglas en inglés) son entrenados para tratar problemas
relacionados con los movimientos y la postura. En contraste con los terapeutas ocupacionales, tienden a enfocarse en
desarrollar las habilidades motoras gruesas (por ej.: los movimientos que involucran los musculos del cuerpo, brazos y
piernas). Los terapeutas fisicos pueden ayudar a los nifios con trastorno del espectro autista que tienen dificultades con
la coordinacién, el equilibrio, o la planeacién motora, a moverse en su ambiente y participar mas efectivamente en
juegos y actividades recreativas. Para mas informacion, vea el sitio internet de la Asociacion Americana de Terapia
Fisica (American Physical Therapy Association) en: www.apta.org.
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Los terapeutas del comportamiento varian en su formacion académica. Algunos tienen una certificacion a través de
la Junta de Certificacion de Analistas del Comportamiento (BACB por sus siglas en inglés) y tienen la designacién de
ser analista de comportamiento certificado (BCBA, Board Certified Behavior Analyst, por sus siglas en inglés). Ya sea
que usted esté tratando de encontrar a un terapeuta del comportamiento a través del sistema de escuelas o de una
organizacion privada, es importante saber su formacion académica y si tiene o no experiencia trabajando con nifios con
trastorno del espectro autista.

Lo mas probable es que el terapeuta del comportamiento implementara una terapia llamada analisis de comportamiento
aplicado (ABA, Applied Behavior Analysis, por sus siglas en inglés). El anélisis de comportamiento aplicado es un
enfoque organizado que ensefia a los nifios nuevas habilidades con un refuerzo positivo y con recompensas, mientras
reduce también los comportamientos no deseados. El andlisis del comportamiento aplicado incluye muchos enfoques,
pero todos trabajan con los mismos principios basicos de comportamiento. Para los nifios de edad escolar, muchos de los
principios de comportamiento se concentran en mejorar sus habilidades sociales, manejar las transiciones inesperadas,

e implementar sistemas de refuerzo para atacar problemas especificos de comportamiento en casa, en la escuela, y en
entornos donde juegan e interactuan con otras personas.

El terapeuta de comportamiento debe conocer las metas del plan individualizado de educacién (IEP, Individual Education
Plan, por sus siglas en inglés) de su nifio y mantener un registro para dar seguimiento al progreso que se va logrando. Este
terapeuta puede ayudar a determinar las metas futuras de intervencion basandose en evaluaciones continuas del progreso
de su nifio. Para mas informacion sobre el analisis del comportamiento aplicado y otros enfoques de tratamiento, ver el sitio
de internet de la Junta de Certificacion de Analistas del Comportamiento en www.bach.com.

¢Qué es el comportamiento adaptativo?

El comportamiento adaptativo es el conjunto de habilidades que ayudan a cada persona a funcionar en la vida diaria.
Estas habilidades pueden incluir la manera de comunicarse de una persona, la habilidad de hacer y mantener relaciones
sociales (por €j. iniciar interacciones con otros, tomar turnos, compartir), la higiene personal (por €j. bafiarse y vestirse
de manera independiente), la habilidad de completar actividades domésticas (por €j. ayudar con los quehaceres y cocinar,
guardar sus pertenencias, comprender o que es el dinero y el tiempo) las estrategias para hacer frente a los asuntos de la
vida (por ej. manejar las transiciones) y las habilidades motoras (por €j. andar en bicicleta, lanzar y coger una pelota).
Aprender a funcionar en la vida diaria es una parte importante de ser independiente. Los retrasos en el funcionamiento
adaptativo de un nifio pueden ayudar a proveer informacion valiosa sobre areas potenciales para la intervencion.

Es importante notar que el comportamiento adaptativo no es lo mismo que la inteligencia. La puntuacion de una medida
de comportamiento adaptativo puede ser muy diferente de la puntuacion de una prueba de inteligencia. No es poco
comun ver a un nifio que tiene un diagnéstico de trastorno del espectro autista con una puntuacion promedio o por
encima del promedio en una prueba de inteligencia, sin embargo, su puntuacion esta en el rango de discapacidad en
una medida del comportamiento adaptativo. Esta discrepancia indica que un nifio que es brillante y tiene la habilidad de
funcionar en un nivel apropiado a su edad esta en realidad atrasado en la aplicacién del conocimiento a las habilidades
que se requieren para la vida diaria y para ser independiente.
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¢Por qué esta mi niio, que antes era un estudiante excelente, empezando a
tener dificultades en la escuela?

Un nifio puede empezar a tener dificultades en la escuela por muchas razones. Su nifio puede tener una discapacidad del
aprendizaje. La escuela puede evaluar a su nifio para determinar si una discapacidad del aprendizaje (por ej. un trastorno de
lectura) le esta impidiendo tener éxito en los estudios. Otra razén comun por la que los nifios con trastorno del espectro
autista empiezan a tener dificultades es que las tareas escolares se vuelven mas enfocadas en conceptos abstractos en
lugar de informacion concreta en los grados mas avanzados. A medida que los nifios progresan en la escuela primaria,

se espera que lean y aprendan informacién cada vez mas compleja. Todavia més, se les hacen preguntas que incluyen el
proveer de informacion que se deduce en lugar de que sea mencionada en una lectura. Por ejemplo, preguntas como

"; cual es la idea principal?" 0 "¢ qué es lo que probablemente ocurrira después?" son dificiles para los nifios con trastorno
del espectro autista porque las respuestas no se basan en hechos, sino se basan en la comprension del material en un nivel
més abstracto. Lo mismo se aplica a las habilidades matematicas. Los nifios con trastorno del espectro autista con
frecuencia son buenos con los hechos matematicos, pero batallan con problemas de palabras o con conceptos
matematicos de mas alto nivel como el algebra.

Estas dificultades pueden parecer en contra de la intuicidn de los padres ya que muchos nifios con trastorno del
espectro autista tienen una vasta riqueza de conocimientos sobre ciertos temas académicos, tales como historia o
astronomia. Sin embargo, esta clase de conocimiento puede basarse en hechos memorizados en vez de en una
comprensién conceptual del material.

¢Qué es un plan individualizado de educacion (/EP, Individual Education Plan
por sus siglas en inglés) y como puede ayudar a mi niiio en la escuela?

Un IEP es un plan individualizado de educacion para nifios de 3 afios de edad y mayores. Un plan individualizado de
educacion le provee a su nifio de servicios de intervencién individualizados por medio del sistema de educacién publica.
La escuela de su nifio determinara su elegibilidad para un plan individualizado de educacion. Esta decision esta basada
en las pautas de elegibilidad establecidas por el Departamento de Educacion de Tennessee, las cuales se delinean en
un documento que se encuentra en: www.tennessee.gov/education/speced/doc/92707Autism.pdf

Los padres son una parte importante del proceso del plan individualizado de educacion. Usted sera invitado a una
reunion para hablar de su nifio y ayudar a desarrollar el plan individualizado de educacion. Este plan se concentrard
en las necesidades educativas de su nifio y delineara los apoyos 0 servicios que necesita, que tan seguido se le propor-
cionaran esos servicios, y cdmo se medira su progreso. Los nifios con trastorno del espectro autista con frecuencia se
benefician de servicios de educacion especial incluyendo terapias del habla, ocupacional, y fisica, asi como de ajustes en
la escuela tales como ayuda con las transiciones y modificaciones al trabajo escolar. En Tennessee, existe el programa de
soporte y entrenamiento para padres excepcionales (STEP, (Support and Training for Exceptional Parents, por sus siglas
en inglés) el cual es un programa de familia a familia a nivel estatal que apoya a las familias suministrandoles informacion
gratuita, asistencia, capacitacion, y servicios de soporte a los padres de nifios elegibles para recibir servicios de educacién
especial. Esto incluye a los nifios con trastorno del espectro autista desde la infancia hasta los 22 afios de edad. Los
servicios son gratuitos para los padres. Para mas informacién, contacte a STEP al 1-800-280-STEP o www.tnstep.org.
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¢Superara mi niio el diagnéstico de trastorno del espectro autista cuando
crezca?

Un diagndstico de trastorno del espectro autista quiere decir que ciertos comportamientos compatibles con este
diagnéstico estuvieron presentes temprano en el desarrollo y continuaran estando presentes durante toda la vida de una
persona. Sin embargo, con la intervencién, los sintomas pueden mejorar con el tiempo. Ha habido informes sobre nifios
que dejan de tener el diagnostico, pero estos casos son la excepcion mas bien que la regla. En caso de que un nifio
deje de tener el diagnostico, no es poco comun que los problemas experimentados antes persistan, s6lo que en una
manera menos incapacitante.

¢Como le digo a mi niio sobre su diagndstico de trastorno del espectro autista?

Como decirle a su nifio sobre el diagndstico de trastorno del espectro autista es una decision personal. No hay una manera
correcta o incorrecta de darle esta informacion, lo que es importante es hablar con él sobre el diagndstico. A medida que
algunos nifios con trastorno del espectro autista crecen, se vuelven conscientes de que son diferentes de sus comparieros.
Reconocer estas diferencias y comprender el diagndstico puede ayudar a los nifios a entender por qué tienen dificultades en
algunas areas y al mismo tiempo tienen fortalezas en otras. Aln més importante es que cuando hable con su nifio sobre el
diagndstico, recuerde presentarle la informacion de acuerdo al nivel de desarrollo apropiado, de manera que la entienda y le
provea la oportunidad de hacer preguntas. Los libros escritos para padres e hijos sobre este tema pueden ser de ayuda.

La Sociedad de Autismo de Carolina del Norte tiene una libreria excelente con titulos que abordan este tema
(www.autismbookstore.com).

;,Qu(g_regursos hay disponibles para aprender mas sobre el diagnéstico de
mi nino?

Muchos recursos en internet proveen informacidn relacionada con el trastorno del espectro autista. Es importante ser
cuidadoso y obtener la informacion de fuentes confiables, algunos de las cuales se mencionan en una lista mas adelante.
Sea cauteloso con los sitios de internet o los tratamientos que prometen una cura o que parecen demasiado buenos para
ser ciertos. En Tennessee, existe el programa de apertura de caminos para personas especiales de Tennessee, Tennessee
Disability Pathfinder, una linea de ayuda a nivel estatal, la cual mantiene una lista actualizada de recursos relacionados
con el autismo. Vea GaminoSeguro.org o llame al 1-800-640-4636 para encontrar recursos en su condado o region.
Pathfinder provee informacidn acerca de recursos de soporte para los padres, tales como las organizaciones locales de
la Sociedad Americana de Autismo (ASA, Autism Society of America, por sus siglas en inglés) www.autism-
society.org, la cual provee de informacion, soporte, y asistencia para la comunidad autista:
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Autism Tennessee (Sociedad de autismo de Tennessee)
www.tnautism.org

(615) 385-2077

(866) 508-4987

Correo electrénico: asmt@tnautism.org

Autism Society of the Mid-South (Sociedad de autismo del centro sur)
www.autismsocietymidsouth.org/

(901) 542-2767

Correo electrénico: autismsocietymidsouth@yahoo.com

Autism Society of East Tennessee (Sociedad de autismo del este de Tennessee)
www.asaetc.org

(865) 247-5082

Correo electronico: asaetc@gmail.com

Otro recurso es el llamado “el autismo habla”, Autism Speaks (www.autismspeaks.org), que tiene informacion sobre el
diagndstico, el tratamiento, y recursos de la comunidad, asi como actualizaciones recientes de la comunidad cientifica.

¢Qué mas debo hacer?

Desarrolle su propio equipo personal de aliados para su apoyo. La crianza de los hijos es a menudo desafiante, y
usualmente no recibimos la preparacién adecuada incluso para criar a un nifio que tiene un desarrollo tipico. Cuando
usted tiene un hijo con una discapacidad de desarrollo como un trastorno del espectro autista, la crianza se vuelve aun
mas complicada. Reunir a un grupo de personas en las que usted puede confiar y de las cuales puede depender es
muy importante. Tal vez quiera desarrollar una relacion de mucho tiempo con un profesional (por e]. un médico, un
psicélogo, un trabajador social, un terapeuta) que pueda monitorear el desarrollo de su nifio con el tiempo y a quien
usted pueda hacerle preguntas cuando estas surjan.

Usted podra cubrir mejor las necesidades de su nifio si se cuida a si mismo. Encuentre grupos de apoyo para padres. Pase
tiempo placentero con sus otros hijos 0 miembros de la familia. Algunas familias encuentran el apoyo en sus comunidades
religiosas. Si esta tan triste 0 abrumado que se siente desesperado o paralizado, pida la ayuda de un consejero o terapeuta.

Hablar con otros padres que tienen nifios con trastorno del espectro autista puede ser invaluable. Un recurso provechoso
con un sitio de internet bien organizado es el sitio de la Sociedad de autismo de Tennessee: www.autismtn.org.
Proporciona una vasta informacion sobre reuniones quincenales de orientacion sobre el autismo, talleres mensuales,
conferencias, grupos locales de apoyo, asi como enlaces a recursos organizados por temas especificos: anélisis del com-
portamiento aplicado/programas educativos, asistencia, recursos de comportamiento, terapia ocupacional, terapia del habla,
y capacitacion para padres. Tiene ademas la méas grande biblioteca de Tennessee especifica sobre el autismo donde se
pueden pedir libros prestados. Adicionalmente, el sitio lo enlaza a la libreria en linea de la Sociedad de Autismo de Carolina
del Norte, la cual tiene la seleccién mas grande de libros sin fines de lucro, especificos sobre el trastorno del espectro
autista. Se puede contactar por teléfono a la Sociedad de autismo del centro sur al 615-385-2077 o al 866-508-4987 o
por internet en www.autismtn.org.
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¢Qué debo esperar en el futuro?

Aunque haya recibido el diagndstico de trastorno del espectro autista apenas recientemente, puede que tenga preguntas o
preocupaciones sobre el futuro de su hijo. ;Podra mi hijo ir a la universidad, tener un trabajo, o una familia? El hacerse estas
preguntas es normal pero pueden provocarle ansiedad debido a que no hay respuestas listas. Si es posible, trate

de no ver muy hacia adelante por ahora. En lugar de eso, concéntrese en cubrir las necesidades actuales de su nifio y de
encontrar gozo en las interacciones familiares.

Es alentador saber que vivimos en una época en la que se dedican energias y recursos a una mejor comprension y
tratamiento del trastorno del espectro autista. Nuestra esperanza es que haya nuevos descubrimientos que resulten en
tratamientos mas efectivos que ayudaran a su nifio a vivir una vida feliz y productiva.

Recursos de la Universidad Vanderbilt

El Instituto de Tratamiento e Investigacion para los Trastornos del Espectro Autista del Centro Kennedy de Vanderbilt
(TRIAD, Vanderbilt Kennedy Center Treatment and Research Institute for Autism Spectrum Disorders, por sus siglas en
inglés) — proporciona servicios a los nifios y a sus familias; proporciona un entrenamiento ejemplar a los padres,
proveedores de servicios, y futuros profesionales; y conduce una investigacion de primer nivel sobre la comprension y el
tratamiento del trastorno del espectro autista.

Para preguntas sobre recursos de comportamiento, educativos, de intervencion temprana, médicos, y de diagnostico en
la Universidad Vanderbilt y en la comunidad:

Linea de recursos de autismo de Vanderhilt
triad.vumec.org/autismline

Llamada sin costo al: 1-877-ASD-VUMC o 1-877-273-8862
Local: 615-322-7565

autismresources@vumc.org

La Universidad Vanderbilt es miembro de la Red de Tratamiento del Autismo (ATN, Autism Treatment Network,
por su siglas en inglés), la cual es una red de 14 centros en Norte América apoyada por Autism Speaks. La Red
de Tratamiento del Autismo esta dedicada a mejorar la atencién médica para nifios y adolescentes con trastorno del
espectro autista ofreciéndoles asesoria, atencion, tratamiento y diagnostico integrales.

Red de Tratamiento del Autismo de Vanderbilt
Local: 615-343-1729
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