Un Trayecto

CON EL

AUTISMO

Es bueno tener un final hacia
donde caminar, pero es el

viaje lo que importa al final.
— Ursula K. LeGuin




TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA

El trastorno del espectro autista (TEA)

es una discapacidad en el desarrollo
caracterizada por un impedimento

que dificulta el desarrollo tipico en

la comunicacién e interaccién social,
conductas repetitivas o intereses limitados.

Incidencia

EI TEA es 4 veces més frecuente en varones
que en féminas. En muchos casos, los
sintomas se presentan antes de los tres
afios, pero se puede obtener un diagnéstico
después de los 3 afios. El TEA afecta

a individuos de todas las razas, grupos
étnicos y sociales.

Causa

No se conoce la causa del TEA. Los
cientificos creen que existen diferencias
quimicas y bioldgicas en el funcionamiento
del cerebro, existe evidencia de intervencién
genética. Los padres no son los causantes
del trastorno del espectro autista. Ni
factores en la experiencia del infante o los
estilos de crianza son responsables de que el

infante tenga TEA.

Diagnéstico

Antes del afio 2013, el autismo era una
categorfa diagndstica bajo la sombrilla

del trastorno generalizado del desarrollo
(PPD por su siglas en inglés) el cual
inclufa el Sindrome de Asperger, Trastorno

Rett, Trastorno desintegrativo infantil y
Trastorno generalizado del desarrollo no
especificado (PDD-NOS por su siglas en
inglés). Autismo fue definido como un
impedimento en tres areas: comunicacion,
interaccion social, conducta e intereses
repetitivos y limitados.

Con la publicacién de la 5ta edicién del
Manual Diagnéstico y Estadistico (DSM-5
por sus siglas en inglés) todas las categorias
bajo la sombrilla de PDD fueron fundidas
dentro de un solo diagndstico: trastorno
del espectro autista (TEA) en el cual las
tres areas de impedimento cambiaron

a2: 1) evidencia de impedimento en

la comunicacién y social 2) conducta e
intereses repetitivos y limitados. Aunque
algunas de las categorias previas no

son utilizadas como diagnésticos por
profesionales y literatura médica o
profesional para referirse a personas con
TEA, es posible que esas categorias sean
utilizadas por personas diagnésticadas
antes del afio 2013.

La “severidad” de los sintomas dentro de los
criterios diagndsticos para cada categoria

se basa en el nivel de apoyo requerido

por los sintomas. En adicién, toma en
consideracion el impacto de otros factores
tales como discapacidad intelectual,
impedimento en el lenguaje, diagnésticos
médicos y conductas preocupantes.

Pronostico
EI TEA es una discapacidad para toda

la vida. Sin embargo, la intervencién
temprana e intensiva puede ayudar a las
personas con TEA a alcanzar un excelente
progreso y mejorar su calidad de vida.

A pesar de no conocerse la cura para el




TEA, existen infinidad de estrategias de
intervencién disefadas para satisfacer las
necesidades asociadas al TEA.

Caracteristicas

Comunicacién e Interaccién Social.
Una persona con TEA puede acercarse

a otras personas en forma inusual. Por
ejemplo: acercarse mucho a otra persona,
oler otras personas u otras conductas que
pueden parecer inapropiadas. Puede que
eviten contacto visual, contacto fisico, no
responder a sonrisas o saludos. Un infante
con TEA puede tomar a otros de la mano y
llevarlos hacia algo que ellos quieren, como
por ejemplo comida de la nevera o algo que
se encuentre en un gabinete alto. Puede ser
que no inicien comunicacién excepto cuando
quieren algo y en ocasiones no responden
cuando se les llama. Las personas verbales
no siempre participan en una conversacion
reciproca-es posible que la conversacién sea
monéloga en un tépico de interés para la
persona el cual no necesariamente les interesa
aotros. Las personas con TEA no siempre
traen, apuntan o responden a los intentos
utilizados para llamar su atencién a objetos.
La persona con TEA puede parecer no tener
interés en relaciones sociales o romdnticas,
puede que no entienda comunicacién no
verbal de otras personas y puede parecer no
entender el punto de vista de otras personas.

Intereses o conductas repetitivas o
limitadas. Un infante o adulto con TEA
puede que repita palabras, frases, complete
la letra de las canciones o repita el libreto
de una pelicula, puede que hable por largo
tiempo con autoridad acerca de un tépico
especifico de interés para el infante.
Puede que haga sonidos repetitivos o
repita palabras que solamente tienen
significados para el infante. Pueden

revertir pronombres como por ejemplo
« r» o »

ti” en vez de decir “yo”. La persona con
TEA puede que aletee sus manos, truene
los dedos, abra y cierre puertas, encender
y apagar el interruptor de la luz, alinear
objetos en vez de jugar con ellos o utilizarlos

para lo que fueron creados.

Muchas personas con TEA estdn mds
cémodas con rutinas y itinerarios que son
predecibles y pude que necesiten apoyo
adicional cuando es necesario hacer cambios
a rutinas ya establecidas. Puede que

tengan una alta tolerancia al dolor por lo
que los padres o cuidadores deben de estar
al pendiente de posibles enfermedades o
lesiones que no se ven a primera vista.

Es importante recordar que estas son sélo
algunas de las muchas caracteristicas que
se pueden observar en infantes y adultos
con TEA. Es importante que como padres
o cuidadores reconozcan que es su trabajo
identificar las fortalezas del infante y
adulto con TEA y no solamente enfocarse
en lo que le falta. Infantes y adultos con
TEA pueden tener un gran progreso en la
vida, especialmente cuando las familias,
cuidadores y magisterio asisten en su
desarrollo utilizando intervenciones positivas
y estrategias educativas.




UN DIAGNOSTICO
SIGNIFICATIVO

El diagndstico es critico en este camino.

Es una herramienta que se puede utilizar

en dos formas. Primeramente, al identificar
las fortalezas y debilidades personales del
infante se puede determinar como mejor
asistirle. Segundo, un diagndstico abre la
puerta a servicios. Compaiifas de seguro,
agencias gubernamentales y escuelas utilizan
el diagnostico para determinar elegibilidad

a programas y beneficios. Aunque es
importante en este camino, un diagnéstico no
cambia quien es el infante como individuo.

En la busqueda de un diagndstico, es posible
que el infante sea referido a varios especialistas:
pediatra del desarrollo, neurélogo, psiquiatra y
psicdlogo clinico.

Es importante que el profesional tenga vasta
experiencia diagnosticando TEA. Encuentre
profesionales que le permitan expresar sus
preocupaciones: ninguna pregunta que usted
tenga acerca de su criatura es insignificante o de
poca importancia.

En ocasiones el proceso diagndstico

envuelve pruebas médicas. Estas pruebas no
necesariamente confirman que el infante
tenga TEA pero puede descartar otras
posibles causas del atraso en el desarrollo.
Antes de autorizar alguna prueba, debe de
preguntar cémo es la prueba y por qué es
necesaria la prueba. También preguntar cémo
los resultados de la prueba van a influir en el
plan del tratamiento. Luego que la prueba ha
sido completada, solicite al profesional que

le explique los resultados en un lenguaje que
usted pueda comprender. Pregunte c6mo

los resultados pueden ser utilizados en el
desarrollo del plan de tratamiento. Siempre
solicite una copia de los resultados de las
pruebas, reporte o evaluacién.

TRATAMIENTO
INDIVIDUALIZADO

Cada persona
con TEA
tiene un perfil
Ginico de
fortalezas y
necesidades. Por lo tanto, el tratamiento
debe ser personalizado. Existen docenas
de estrategias de intervencién para

escoger. Usted puede conocer sus opciones
asistiendo entrenamientos, talleres, leyendo
libros, articulos, hablando con otros
padres y profesionales. Es importante
cerciorarse que el tratamiento haya

sido cientificamente validado. Ya que

no se conoce la cura para el TEA, debe

de tener cuidado de tratamientos que
dicen curan el autismo. También tenga
precaucién de tratamientos que prometen
resultados a corto plazo. Usualmente, los
mejores tratamientos tienen resultados
lentos, progreso constante y no una
transformacion milagrosa.

Todo el mundo hace
su camino diferente.
—Emanuel Ax

Vea los apartados de péginas de web de
CARD en la pdgina niimero 7.




CONECTE CON
OTRAS FAMILIAS

Es importante recordar que no estdn

solos. Muchas familias han pasado por
este camino y pueden compartir sus
experiencias con usted. Ademds de proveer
apoyo emocional, los padres pueden
ofrecer su conocimiento en muchos
asuntos de importancia. Por ejemplo, ellos
pueden saber las ayudas disponibles en la
comunidad y como recibir esas ayudas. Los

padres pueden compartir informacién sobre
las intervenciones que han funcionado

para su familiar con autismo. CARD-USF
mantiene un directorio de grupos de apoyo
en nuestra pagina web:

hetp://card-usf.fmhi.usf.edu/groups/index

Las familias pueden ayudarse unas a las otras.

CONSTRUYA SU EQUIPO

El desarrollo e implementacién de un plan
de tratamiento exitoso requiere un equipo.
Usualmente los miembros de la familia y
maestros son la base de este equipo. Los
terapistas, doctores, proveedores de cuidado
diurno y amistades deben ser invitados

a participar como miembros del equipo.
Para que el equipo sea efectivo, todos

los miembros necesitan ser respetuosos

a la persona con discapacidad, respetar a
los padres como expertos y fomentar un
sentido de paz. Trabajando en conjunto, los
miembros del equipo desarrollan el plan

de tratamiento. Los miembros del equipo
necesitan establecer la forma de compartir
informacién acerca de las dreas que estdn
funcionando con el plan de tratamiento y
aquellas 4reas que necesitan ser reevaluadas.
No todos los miembros del equipo
necesitan participar en todas las decisiones,
pero todos deben ser informados ya sea

a través de llamadas telefénicas o correo
electrénico. Dentro de lo posible, motive a
la persona con TEA a
participar como miembro
de ese equipo.



http://card-usf.fmhi.usf.edu/groups/index

EXPLORE LOS RECURSOS COMUNITARIOS

Trabajando en conjunto, los miembros del equipo desarrollan el plan de tratamiento. Los
miembros del equipo necesitan establecer la forma de compartir informacién acerca de las
dreas que estdn funcionando con el plan de tratamiento y aquellas dreas que necesitan ser
reevaluadas. No todos los miembros del equipo necesitan participar en todas las decisiones,
pero todos deben ser informados ya sea a través de llamadas telefonicas o correo electrénico.
Dentro de lo posible, motive a la persona con TEA a participar como miembro de ese equipo.

Péginas de internet a visitar:

http://www.ssa.gov/espanol/

Asistencia con seguridad de ingreso suplementario o SSI (siglas en

inglés) y la elegibilidad para Medicaid

heep://www.apd.myflorida.com  (pdgina en inglés) Excepcién de Medicaid, servicios de relevo y
servicios para adultos

hetp://www.rehabworks.org

Rehabilitacién vocacional (una parte importante en la

planificacién para la transicién a adulto)

CONOZCA SUS
DERECHOS

Una de sus responsabilidades

principales como padre de un infante
con discapacidad es el abogar por los
derechos la criatura. Para poder ser un
buen defensor es necesario que conozca
los derechos que por ley tiene el infante.
Dos leyes importantes sobre los derechos
de personas con discapacidad son
“Individuals with Disabilities Education
Act” (IDEA) y la “American with
Disabilities Act” (ADA). En adicién

de conocer sus derechos, es importante
reconocer cuando pedir ayuda. Siempre
sea diplomdtico y mantenga un registro
de toda interaccién. Los registros son de
mucha utilidad de necesitar acudir a las
altas instancias de la cadena de mando.

http://www.disabilityrightsflorida.org

EsTABLESCA
PRIORIDADES

Posiblemente lo mas dificil es decidir donde
empezar. Puede que sienta que hay mucho
que hacer y que no va a poder completar todo;
y tiene razén hay mucho por hacer. Sentirse
abrumado por todas las posibilidades,

puede que sienta que no sepa que hacer,

pero existen diferentes vias para empezar

el proceso. Puede comenzar preguntando

a sus familiares, hacerse preguntas a usted
mismo y al infante con TEA que indique
dreas que la gustarfa cambiar para mejorar
su calidad de vida. Planificacién centrada

en la persona es una herramienta que puede
asistir en establecer prioridades al imaginarse
el futuro del infante: vivird en casa, solo o
sola o con un companero (a); ;LPodr4 tener
un trabajo?, ;Tendrd amistades? De esta
forma el equipo de planificacion centrada

en la persona trabaja al reverso ¢ identifica
los pasos a tomar para construir el futuro
ideal. Por ejemplo, si tener amistades es

una prioridad, concéntrese en ensefiarle a
compartir sus juguetes y tomar su turno. Lo
mas importante es recordar de tomar un paso
alavez.



http://www.ssa.gov/espanol/
http://www.apd.myflorida.com
http://www.rehabworks.org
http://www.disabilityrightsflorida.org

CARD-USF Z0ONA DE CAPTACION

Actualmente CARD-USF sirve
a 14 condados en el oeste, centro,

y el suroeste de la Florida.

:Dénde estamos
localizados?

University of South Florida
CARD-USF MHC2113A
13301 Bruce B. Downs Blvd.
Tampa, FL 33612-3899

813-974-2297

https://ust.edu/autismoespanol

Polk

Hardee

DeSoto
Charlotte

Glades

Hendry

Collier

OTrOS CENTROS DE CARD

Florida Atlantic University

Florida State University

University of Central Florida
University of Florida at Gainesville
University of Florida at Jacksonville
University of Miami

University of South Florida

http://www.autism.fau.edu

https://fsucard.com

http://www.ucf-card.org

http://www.card.ufl.edu

http://www.hscj.ufl.edu/pediatrics/autism

https://www.card.miami.edu

https://usf.edu/autismoespanol

jComiiniquese con su centro CARD hoy!

1-800-9-AUTISM



http://www.autism.fau.edu
https://fsucard.com
http://www.ucf-card.org
http://www.card.ufl.edu
http://www.hscj.ufl.edu/pediatrics/autism
https://www.card.miami.edu
https://usf.edu/autismoespanol

El Centro para el Autismo y Discapacidades Relacionadas (CARD) provee

apoyo y asistencia con la meta de maximizar el potencial de las personas con

el Trastorno del Espectro Autista y Discapacidades Relacionadas.

https://usf.edu/autismoespanol

You

CARD-USF
College of Behavioral & Community Sciences
University of South Florida
13301 Bruce B. Downs Blvd., MHC 2113A
Tampa, FL 33612

813-974-2297
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