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AUTISM SPEAKS

Es hora de escuchar.

Autism Speaks no proporciona asesoria ni servicios médicos o legales. Mas bien, Autism Speaks
proporciona informacion general acerca del autismo como un servicio a la comunidad. La informacion
que se proporciona en este manual no es una recomendacion, referencia o aprobacion de ninguin recurso,
método terapéutico o proveedor de servicios y no reemplaza el consejo de profesionales médicos, legales
o educativos. Autism Speaks no ha validado ni se hace responsable de la informacién o los servicios
proporcionados por terceros. Se recomienda utilizar un f'uicio independiente y solicitar referencias al
tomar en consideracion cualquier recurso asociado con la prestacion de servicios relacionados con el

autismo.
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Johnny se escapa de la casa y requiere supervision constante. Susie grita y se cubre los oidos cada vez que un
avion pasa volando, y siempre los escucha antes que nadie. Otras veces grita y es dificil lograr que se detenga.
Tommy se niega a usar zapatos y se los avienta a cualquiera que intente ponerselos. A Maria no le gusta subir al
autobus, y muerde a su mama todos los dias mientras este se acerca a la parada. José solo come tres alimentos, y
nunca deben entrar en contacto en su plato o todos lo lamentardn. Sally se golpea a si misma en la cabeza cada vez
que alguien le dice «no».

A veces, las dificultades del autismo pueden llevar a conductas que son muy dificiles de entender y
abordar. La mayoria de las personas con autismo mostraran conductas desafiuntes de alguin tipo en
algn momento de sus vidas. Estas conductas a menudo pueden ser el resultado de las condiciones
subyacentes asociadas con el autismo.

Objetivo y alcance de este manual

Las conductas desafiantes representan algunas de las caracteristicas mas preocupantes y estresantes
del autismo. Estas conductas a menudo pueden causar dafio, estrés a la familia y al personal, asi como
aislamiento y agotamiento para el cuidador. Los padres pueden sentirse culpables o responsables, pero es
importante saber que no debe culparse por las conductas que le resulten dificiles. A veces, los pasos
extraordinarios que los padres siguen por sus hijos con necesidades complejas podrian no ser suficientes,
y podrian necesitar apoyos y recursos adicionales. Es importante que no piense que su hijo, o estas
conductas, son «malas», sino que aprenda a comprender mejor y responder a situaciones dificiles para
que todos las puedan manejar mejor. Esperamos que este manual lo ayude a brindarle estrategias y
recursos, y lo conduzca a profesionales dentro de su comunidad.

Para los fines de manual, clasificamos las conductas desafiantes como conductas que:
B son perjudiciales (para la persona u otros)
B son destructivas
B evitan el acceso al aprendizaje y la participacion plena en todos los aspectos de la vida comunitaria
B hacen que otros etiqueten o aislen a la persona por ser extrafa o diferente

Las conductas desafiantes pueden ocurrir a lo largo de la vida de una persona con autismo. Los
sintomas principales del autismo y aquellos asociados pueden modificarse con el tiempo y, como
resultado, muchas personas con autismo experimentan cambios en diversas etapas de la vida c%ue podrian
dar lugar a nuevas conductas. La conducta de una persona a menudo puede variar considerablemente,
incluso minuto a minuto, en respuesta a cuestiones internas (como dolor de estdmago) o externas
(personas, lugares, ruidos, niveles de actividad, etc.). Ademas, muchas personas con autismo
experimentan otras preocupaciones asociadas y condiciones concomitantes (comorbidas) que pueden
acumularse con preocupaciones adicionales, como las que se describen aqui y aqui.

A medida que pasa el tiempo, las familias y los cuidadores se adaptan para satisfacer las necesidades
y exigencias de sus seres queridos. A veces, sus respuestas y expectativas pueden desviarse y hacer que
las cosas sean dificiles para todos. Estos sentimientos a menudo aumentan los niveles de estrés e incluso
pueden limitar el acceso a sus propios amigos y la comunidad.

A veces, a medida que los nifos crecen y se hacen mas fuertes, las conductas desafiantes pueden
alcanzar niveles de crisis. Muchas familias que anteriormente habian logrado manejar las pruebas
presentadas por el autismo pueden experimentar situaciones de crisis cuando su hijo llega a una etapa
mas avanzada de la nifiez o a la adolescencia. Esto puede deberse a que los desafios incrementaron con el
crecimiento y la fuerza del nino o debido a nuevos factores que acompanan el crecimiento o la pubertad.
Para atender inquietudes mas importantes que podrian crear riesgos para el nifio u otras personas, mas
adelante en el manual se encuentra una seccidon que lo ayudard a manejar una crisis.
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«Cuando James cumplié 18 afios, media 6 pies 2 pulgadas (188 cm) y pesaba 210 libras (95 kg), y era
fuerte. Estaba aprendiendo que la agresion era una forma efectiva para evitar hacer las tareas que no le
gustaban porque funcionaba, —yo le tenia miedo. Todas las maiianas, cuando le pedia a James que
tendiera su cama, generalmente empezaba a hacerlo correctamente pero a menudo cometia errores.
Cuando le decia que habia cometido un error, comenzaba a morderse y a golpearme, asi que yo retrocedia
y me salia de la habitacion. ;Pero esto permitia que James se escapara de tender su cama y le enseiid a él
(y a mi) que su agresion funcionaba! Con un poco de ayuda de un asesor de conducta, decidi que cada vez
que James se enojara mientras tendia la cama, le pedia que dijera: "Ayudame, por favor”. Me explicaron
que esta conducta tenia el mismo proposito que su agresion y autolesion. Cuando James me pedia ayuda,
le ayudaba un poco, esto nos hizo sentir mucho menos frustrados».

- AG, madre

El principio guia utilizado para desarrollar este manual es que cada persona con autismo y su familia
deben sentirse sefuros y apoyados, y vivir una vida saludable llena de proposito, dignidad, opciones y
felicidad. Teniendo esto en mente, en todo el manual resaltamos los enfoques positivos y las sugerencias.
El marco general y los principios de infervencion incluidos son relevantes en cualguier etapa de la vida, y
hemos incluido informacion basica sobre antecedentes, con enlaces a informacion adicional y recursos sobre
una variedad de temas.

En este manual, el término autismo se usara dpara incluir todos los trastornos del espectro autista que
dan como resultado las diferencias sociales, de comunicaciéon y de conducta caracteristicas de esta
f)oblacién. Si bien reconocemos que el espectro autista abarca tanto a hombres como a mujeres, en aras de
a simplicidad, hemos usado «€l» para representar a una persona de cualquier género.

El manual se divide en secciones diferentes. Es posible que desee leer el manual en su totalidad o
trabajar en una seccion a la vez. Consulte la Guia dIZe recursos de Autism Speaks para encontrar
servicios, contactos o recursos en el area donde vive, asi como informacion especifica de su estado. Si
tiene recursos para compartir, puede agregarlos a la Guia de recursos aqui.

Clave del documento

B Las definiciones de las palabras resaltadas en el fexto en cursiva de color arcilla se pueden
encontrar en el Glosario.
B El texto en cursiva de color lila son citas de Targeting the Big Three:
Challenging Behaviors, Mealtime Behaviors, and Toileting

(Enfocarse en las tres grandes: conductas desafiantes, conductas a la hora de comer e ir al bafio)

por Helen Yoo, Ph.D, New York State Institute for Basic Research
Beneficiaria de la subvencion comunitaria de Servicios para las familias de Autism Speaks

B El texto azul son enlaces en los que puede hacer clic para obtener mas

© 2012 Autism Speaks Inc., Autism Speaks y Autism Speaks It's Time To Listen & Design son marcas registradas de Autism Speaks


http://www.autismspeaks.org/family-services/resource-guide
http://www.autismspeaks.org/family-services/resource-guide
http://www.autismspeaks.org/family-services/resource-guide
http://www.autismspeaks.org/node/add/resource
http://www.autismspeaks.org/node/add/resource

|

B ;Por qué se asocia al autismo con conductas agresivas y desafiantes? ..........c.ccocvevininienienienienenn Pagina 1
1. ¢ Qué es Util saber acerca de 1a CONAUCTA? ..........coveiiiiiiiiiieiee e Pagina 3
2 - {0 a Yol o] oo [ - W oo g o [Fod - W Pagina 4
B ;Por qué es importante hacer algo acerca de las conductas desafiantes? .........ccccvvrvrierienienennenn Pagina 7
1. ¢ Cuales son algunas conductas desafiantes que suelen mostrar las personas con autismo? ................. Pagina 9
2. Conductas desafianteS MENOS COMUIES .........oiueruiriirierierierieseesie e seeseeseeseeseeseeseeseeseeseesaeseeseeseeseeseesnenas Pagina 11
B ;Quién puede ayudar? ;/Queé es esta idea de UN QUIPO? ......ccceveerierienesieenesee e see e esee e sresreenns Pagina 12
1. Miembros del equipo que Se debDen CONSIABIAT ........ccciuiiieiiiieie e Pagina 12
2. Caracteristicas que debe buscar en el equipo de SU NHJO........ccociiiiiiiiiici e Pagina 16
3. COMO y dONde enCONLIAr UN BQUIPO ..cveviieiiiieeie st sie sttt sttt sbesbe bbb e sbesae b bbb e e Pagina 19
4. Fuentes de FINANCIAMIENTO..........iiuiii ittt be e s b e e st e sre et e reeeenneenes Pagina 20
B Cuales SoNn [0S aSPECTOS & CONSIABTAI?......cviieieieieie ettt sttt sttt st b st e st et e e e ae e Pagina 22
1. Pre0CUPACIONES FISICAS. ... ueitiitietiitietieiiet ettt ettt ettt e et et et et et et et et et e e e e e nens Pagina 24
2. Consideraciones de Salud MENTAL ...........ccooeiiiiiiieie e Pagina 26
TR 1Yo [Tz 1T o] (o Péagina 28
4. Consideraciones CONAUCTUAIES. .........oiuiiuiiieiiiie ittt e s be st e sbe e sbeeseeereeneeneenns Péagina 30
5. Otras preocupaciones que deben CONSIABIAISE .......c.civeiiiierieiieie e sre e sre e saeenees Pagina 33
B ;Cuales son las estrategias positivas para apoyar la mejora de la conducta? ..........cccecevevennenens Pagina 39
o FoT o1 T T =T 01 ] o[ OSSPSR Pagina 41
2. El uso de apoy0s cONAUCTUAIES POSITIVOS ........oiueirieiiiiieiiieie e see st sre et sre e sre e enes Pagina 42
3. Ensefianza de habilidades y conductas de reemplazo ..........cccoceveiiieieiiieiisieie e Pagina 44
O O O 28 S S TP P TSRO PPRTP Pagina 51
B ;Qué debo saber para manejar una situacion de CriSIS? .......cccvvvvveerinieiniisieene e Pagina 52
I = T T o o] - TP Pagina 52
2. EI Manejo d€ UN@A CriSIS BN CASA.....cueiierieiieiieaiiesieasiesieeseesseestesseessesseessesseessesseessesseessesseessesseesseessessensees Pagina 54
3. EI manejo de una Crisis €N 12 @SCUEIA ...........cooiuiiiiiiiiiee s Pagina 54
4. El manejo de una Crisis en 12 COMUNIAAM ..........cooiiiiiiiiieiii e Pagina 54
5. ¢COmo sé que es momento de Pedir MAS AYUAA? .........ccccerererirerine e Pagina 56
B Soluciones a largo plazo: ¢ Qué pasa si ya N0 POdeMOS CON ESt0? .....ccevereereererereresese e sie e Pagina 62
1. ;Dbénde podemos obtener mas iNfOrMaciOn? ..........ccccoiiiiiiiiieis e Pagina 63
2. Capacitacion para la familia y 10S CUIdAAOIES ..........ccviiiiiiieieie s Pagina 63
B Glosario de conductas deSafiantes .........ccocoeieierereierie et Paginas 66 — 71

© 2012 Autism Speaks Inc., Autism Speaks y Autism Speaks It's Time To Listen & Design son marcas registradas de Autism Speaks



X

Como complemento de la informacion en este manual, tenemos dos series de videos de preguntas
frecuentes acerca de las conductas desafiantes. Uno es desde una perspectiva legal y el otro desde una
perspectiva clinica. Puede encontrarlos en la pagina de inicio del Manual de conductas agresivas y
desafiantes. Las preguntas que se abordan en estos videos se enumeran a continuacion.

Preguntas legales frecuentes
Informacion general sobre crisis:

B ;Puede decirme qué es una crisis?

B ;Cudl es mi primer objetivo en una situacion de crisis?
Las crisis y las escuelas:

B ;Cudl es la responsabilidad inmediata de una escuela si ocurre una crisis en la escuela?

B ;Qué pasa después de la crisis?

B ;La escuela puede expulsar a mi hijo por este tipo de conducta?

B ;Qué debo hacer si la escuela expulsa a mi hijo?

B ;Qué es una audiencia de manifestacion?

B ;Cual es la responsabilidad de una escuela si ocurre una crisis en casa?

B ;Qué debo hacer si la escuela no estd ayudando o no puede ayudar con la situacion?
Adultos y tutela:

B ;Hay alguien responsable de ayudar a los adultos que tienen una conducta de crisis?

B ;Qué sucede en una situacion de crisis si la familia no tiene tutela y la persona es mayor de 18 afnos?

B ;Existe una tutela temporal o de emergencia para una situaciéon como esta?

B ;Qué puedo hacer si quiero obtener una tutela temporal o de emergencia?

B ;Cudl es la ventaja de buscar la tutela antes de que un nifio cumpla 18 afos?
Hospitales e instituciones residenciales:

B ;Cudles son las responsabilidades de un hospital y sus derechos con respecto a las intervenciones
médicas?

B ;Se requiere que el hospital brinde apoyo conductual?
B Si mi hijo estd en el hospital, ;qué sucede con su educacion?

B ;Qué sucede si mi hijo es expulsado en repetidas ocasiones de la escuela y enviado al hospital?
¢ Existen otras opciones?

B Si un adulto estad en una institucion residencial, ;cudl es la responsabilidad del centro o el hogar en
una situacion de crisis?
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Llamar al 911:

B Sillamo al 911 por una emergencia, ;qué debo decirle al operador?
B ;Hay términos o frases especificas que deben usarse para obtener ayuda en una situacion de crisis?

B Cuando llegan los servicios de emergencia, ;qué informacién debo darles?

Otro consejo:

B ;Qué otro consejo legal tiene para las familias en crisis?

Preguntas clinicas frecuentes:
Comprension de las conductas desafiantes:

B ;Qué son las conductas desafiantes?
B ;Qué es lo mas importante que se debe saber acerca de las conductas desafiantes?

B ;Qué es importante saber acerca de las conductas agresivas o de autolesion?

Atender las conductas desafiantes:
B ;Por qué es importante atender las conductas desafiantes?
B ;Qué debo saber antes de atender las conductas desafiantes?
B ;Qué tan importante es la constancia en la atencion de las conductas desafiantes?

B ;Qué pasa si se me dificulta llevar a cabo un plan de conducta?

Lidiar con una crisis en casa:
B ;Qué deben hacer las familias en una situacion de crisis?

B ;A donde pueden dirigirse las familias si se sienten inseguras en una situacion de crisis?

Otro consejo:

B ;Se puede usar el andlisis de conducta aplicado (ABA, por sus siglas en inglés) en adolescentes y
adultos con autismo?

B ;Qué papel pueden desempenar los medicamentos en el tratamiento de conductas desafiantes?
B ;Cudndo debo considerar el ingreso a una institucion residencial?
B ;Doénde quedan los hermanos con todo esto?

B ;Tiene algun consejo general para las familias que enfrentan conductas desafiantes?
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Con gratitud, agradecemos a los miembros de nuestros Comités Asesores por donar
generosamente su tiempo, experiencia y recursos para este proyecto.

Comité de padres
B Kameena Ballard
B Sallie Bernard
B Brandy Krupa
B Mia W. McNary
B Beverly Moore
B Marianne Sullivan

Autodefensores

B Ruth Elaine Hane
B Charles Joiner

Comité profesional

B Ryan Cramer, LSW, Centro para Autismo y Trastornos del Desarrollo, Western Psychiatric Institute
and Clinic de UPMC

B Dennis Debbaudt, gestién de Riesgos y seguridad en el autismo

B Peter Doehring Ph.D, director de Servicios para el Autismo, Foundation of Behavioral Health
B Richard B. Graff, Ph.D., BCBA-D, director clinico, New England Center for Children

B Terry Hamlin Ed.D., subdirector ejecutivo, The Center for Discovery

B Johanna Lantz, Ph.D., subjefa de Psicologia, Center for Discovery

B Lucille Esralew, Ph.D., NADD-CC, administradora clinica SCCAT & S-COPE, Trinitas Regional
Medical Center

B Gary S. Mayerson, abogado fundador, Mayerson & Associates
B Valerie Paradiz, Ph.D, directora, Valerie Paradiz LLC; directora, Autistic Global Initiative

B Ricki Robinson M.D., M.P.H, subdirector de Descanso Medical Center for Development and
Learning; autor, Autism Solutions

B Matthew Siegel, M.D., director del Programa de trastornos del desarrollo, Spring Harbor Hospital;
profesor adjunto de la Escuela de Medicina de Tufts University

B Nicole Weidenbaum, M.S. Ed., SAS, directora ejecutiva, Nassau Suffolk Services for Autism

B Joanne Wilken, maestra de educacion especial y miembro de la Junta Directiva del Capitulo
Chicagoland de Autism Speaks

B J. Helen Yoo, Ph.D., BCBA-D, Laboratorio de andlisis de conducta aplicado, Departamento de
Psicologia, New York State Institute for Basic Research

El Manual de conductas desafiantes fue editado por Liz Bell y disefiado por Joe Shea.
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¢Por qué se asocia al autismo con
conductas agresivas y desafiantes?

El autismo en si no causa conductas desafiantes. Sin embargo, es probable que en algunos de los procesos
bioldgicos subyacentes que resultan del autismo también existan conductas que estén fuera del control
de la persona, esto es semejante a los temblores asociados con la enfermedad de Parkinson, mismos que
se generan por impulsos que la persona no puede controlar. Ademas, algunas respuestas conductuales
son simplemente reflejos, es decir, su hijo no toma la decisién de tener dicha respuesta, como cuando el
doctor usa un martillo en su rodilla y la pierna se mueve hacia arriba.

«Algunas de esas conductas que la mayoria de los profesionales y muchas familias no considerarian
desafiantes, como hacer ruidos extrafios, repetir frases una y otra vez, cerrar y abrir puertas de manera
repetitiva, podrian no ser peligrosas o destructivas. Pero seguramente seran irritantes y aumentardan el
nivel de estrés de todos. Y, cuando al niiio se le pide que deje de hacerlo una % otra vez, pero aun asi no
lo hace, esas pequefias conductas pueden convertirse en grandes problemas. Podrian crear tal tension

ue todos podrian comportarse de manera problemdtica. Aprender a pensar y lidiar con estas conductas
irritantes de bajo nivel ciertamente cambio la forma en que funcionamos como familia y mejoro nuestra
calidad de vida».

— NM, madre

Ademas, las caracteristicas principales del autismo son areas en las cuales las dificultades pueden
llevar a sentimientos de frustracion, confusion, ansiedad o falta de control en cualquier momento, y
generar respuestas conductuales desafiantes. Dado que la conducta es a menudo una forma de
comunicacion, varias personas con autismo (asi como aquellas sin autismo) expresan sus deseos,
necesidades o preocupaciones a través de conductas mas que con palabras. Esto no quiere decir que
siempre se comuniquen sabiendo que lo estan haciendo. Por ejemplo, salir corriendo para alejarse de un
perro que estd ladrando podria ser la respuesta bioldgica de lucha o huida del nifio a situaciones de
miedo, o incluso a algo que usted no considere aterrador. De manera similar, quedarse callado y
retirarse a un lugar apartado puede ser la manera que el nino tiene de manifestar «esta situacion es
demasiado ruidosa y llena de gente para poder manejarla». Esta puede ser una respuesta automatica en
el momento, no una decision que esté tomando.

Las conductas desafiantes tienen mayor probabilidad de aparecer cuando la persona no se siente feliz
o se siente enferma. Preocupaciones médicas, problemas de salud mental o respuestas sensoriales que no
podemos ver, podrian producir dolor o malestar a una persona con autismo y tal vez no las entendamos,
en especial cuando la persona no tiene la capacidad para decirlo.

«De repente, cuando Mark tenia ocho aifios, él necesitaba orden. El cambio vino de la noche a la mafiana.
Si abriamos un armario, él lo cerraba. Cargar y descargar el lavavajillas era imposible, él no toleraba
que la puerta se abriera. Era una locura para nosotros y claramente compulsivo para él. Se ponia
ansioso y se quejaba abiertamente si el orden no se mantenia. Afortunadamente, nuestro doctor hizo
algunos examenes y determind que tenia un alto niimero de anticuerpos al estreptococo y la compulsion
;grobablemente se é/ebl’u a un trastorno de tipo obsesivo compulsivo llamado PANDAS. Los factores
iolégicos no fueron faciles de tratar y tomaron bastante tienzipo en solucionarse, pero la manera en la
cual respondimos a su conducta cambio completamente cuando nos dimos cuenta de que él no estaba
portandose asi para volvernos locos, ya que él no tenia mads control de lo que estaba haciendo de lo que
nosotros teniamos. Trabajamos bastante en desarrollar su tolerancia a la flexibilidad, poquito a poco y
usando reforzamiento positivo. Eventualmente, él regreso a su manera flexible de ser, pero tuvimos que
adaptar nuestra conducta para ayudarle con esto de una manera qug lfunci;mam para todos nosotros».
— SP, padre

Péagina 1
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Muchas conductas también son respuestas a experiencias previas. Un bebé al que le sonrien cuando
balbucea usualmente aprendera a balbucear mas frecuentemente. Lo mismo sucede con las conductas
desafiantes. Si un nifio aprende que gritar le evita hacer una tarea dificil, podria gritar en el futuro para
escapar de realizarla.

La forma en que respondemos a sus acciones puede tener un efecto significativo en lo que hace la préxima
vez que se encuentre en una situacion similar.

Debido a las diferencias en el aprendizaje que acompanan al autismo, las personas que lo padecen
pueden necesitar una estrategia especializada para aprender una conducta apropiada. Por ejemplo, una
mirada retadora que detiene completamente a su hijo de dos afos, podria no significar nada para un
hombre de treinta afios con autismo que no ha aprendido auin a reconocer emociones y expresiones
faciales.

Sin algunas de las habilidades y destrezas que la mayoria de nosotros desarrollamos como nifios y adultos,
las personas con autismo a menudo solo usan las herramientas que saben usar. Por lo tanto, es probable que
la conducta mejore si les ayudamos a aumentar las herramientas que tienen disponibles para comunicarse,
reconocer sus propias respuestas biologicas y conductuales, y desarrollar una mejor habilidad para
tranquilizarse y autorregularse.

Investigacion sobre la agresion en el autismo

Un estudio reciente acerca de la agresion en el autismo mostrd algunas tendencias interesantes en
términos de facfores de riesgo, lo cual podria ilustrar nuestro entendimiento respecto a las conductas
desafiantes en general.

B En el autismo existe mayor frecuencia de agresiones hacia los cuidadores que en la
poblacién en general y en la que tiene deficiencia intelectual.

B A diferencia de los factores de riesgo en una poblacion tipica, la agresion fue igualmente
comun en las nifias que en los nifilos con autismo. Varios otros factores de riesgo
habituales (coeficiente intelectual mas bajo, menor nivel educativo de los padres y menos
habilidad en el lenguaje) no estuvieron asociados como factores de mayor riesgo en el
autismo.

B La investigacion también mostré que, de la
misma manera que ocurre en la poblacién
tipica, la edad fue un factor de riesgo, con
niveles mas altos de agresion en los mas
pequenos, lo cual sugiere que el aprendizaje
y el crecimiento pueden ayudar a mejorar
las conductas.

B Aquellos nifios con autismo con mayor
riesgo de agresion exhibieron las siguientes
caracteristicas:

1. Mas conductas repetitivas,
especialmente conductas de autolesion
o ritualistas, o resistencia extrema al
cambio.

2. Discapacidad social autista mas severa.

Estos resultados muestran que los sintomas principale
agresion. Tal vez, en condiciones subyacentes como .
asociado con quebrantar una rutina puedan promover una conducta agreswa

Péagina 2
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¢ Qué es util saber acerca de la conducta?

Antes de considerar la conducta desafiante de manera aislada, es ttil pensar en la conducta humana
en general. Algunas conductas son motivadas biolégicamente (comemos cuando tenemos hambre) o con
base en reflejos (nos tapamos los oidos cuando un ruido es fuerte). Pero en su mayor parte, la conducta
se produce porque cumple una funcion y/o produce un resultado. Comer cumple la funcion de satisfacer
el hambre, y tapar nuestros oidos suaviza el impacto del ruido fuerte. La conducta también sirve como
una forma de comunicacién. Ver a alguien taparse los oidos, incluso cuando no encontramos un ruido
ofensivo, puede comunicar que la persona es particularmente sensible al sonido.

Es fundamental recordar que cualquier persona esta haciendo lo mejor que puede en cada situacion,
considerando sus habilidades, educacion, estado fisico y emocional y experiencias pasadas. Como
individuos o sociedad clasificamos algunas conductas como desafiantes, porque las encontramos
dificiles de aceptar. Sera importante que se convierta en un observador cuidadoso y que trabaje para
comprender el proposito de las conductas. Dar un paso atras y considerar por qué una persona puede
comportarse de cierta manera es el primer paso importante hacia comprender y aprender a ayudar.
También es fundamental para reducir su frustracion. De hecho, generalmente ayuda pensar en las
acciones d$ una persona como una respuesta, mas que como una conducta predeterminada o
intencional.

Sin embargo, existe una diferencia entre comprender las conductas que nosotros o la sociedad no
encontramos adecuadas y aceptar dichas conductas. Por ejemplo, determinar por qué un nifio necesita
patear y posteriormente desarrollar sus habilidades para comunicarse debe ser el o%]etlvo (por ejemplo,
«Necesito descansar») en lugar de permitir que patee como forma de comunicacién. De manera similar,
trabajar para entender y tratar las condiciones bioldgicas que pudieran causar conductas desafiantes es
esencial.

«La maestra de Sam se mudo a otra ciudad, entonces él entré al segundo aiio de preparatoria con un
profesor conocido pero que tenia menos habilidades. Muy pronto Sam empezo a ir a la enfermeria cada
mafiana y pasaba la primera clase en su camilla. Claramente, el nuevo maestro tenia ansiedad, y el
personal de la escuela creia que esto se reflejaba en el comportamiento de Sam y también aumentaba su
ansiedad. O que quiza estaba evadiendo la tarea, ya que habia mucha exigencia de lenguaje en esa
primera clase de habilidades sociales. Una mafiana Sam tuvo nduseas y vomito, pero cuando llegé a
casa quedo claro que él no estaba enfermo. Poco después, otra persona de la escuela noto que, durante la
clase que seguia inmediatamente después del almuerzo, Sam colocaba la cabeza de lado y sus ojos
giraban. También notamos la tendencia en casa a retirarse al sillon después de la cena. Fue cuando
consultamos al gastroenterdlogo y éste le diagnostico reflujo. Todas estas conductas y los viajes a la
enfermeria disminuyeron una vez que él recibié tratamiento».

— ED, madre

Cuando piense en su ser querido con conductas desafiantes, también es importante que considere sus
caracteristicas y fortalezas positivas. Muestre respeto por sus pensamientos, sentimientos y la
probabilidad de que comprenda mucho mas, o alternativamente, mucho menos, de lo que usted pueda
considerar. Tenga cuidado de no hablar de él en su fpresencia, ya que es probable que entienda mas de lo
que es capaz de mostrar. Hable con él y brindele informacion, incluso si no esta seguro de que entiende
lo que usted le esta diciendo. Es importante que su hijo aprenda a confiar en su apoyo, y a moldear su
motivacion y propdsito en conductas mas aceptables.
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La funcion de la conducta

Siempre que una conducta ocurre es importante considerar su proposito o, lo que mas a menudo se
llama, su funcién. Aunque algunas conductas se basan en factores bioldgicos, muchas de ellas se
aprenden con el paso del tiempo y a través de las experiencias, y se moldean por lo que pasa antes y
después de que la conducta ocurre. Otras conductas pudieron haber comenzado como un factor
bioldgico (como rascarse) pero pueden convertirse en algo que cumple una funcién diferente (tal vez
rascarse para obtener la atencion de un maestro).

«Los maestros de educacion especial (y los padres) necesitan prestar mds atencion a lo que el niiio puede
hacer en lugar de lo que él o ella no puede hacer. Necesita haber un mayor énfasis en construir y expandir
las habilidades en las que el nifio es bueno. Con demasiada frecuencia, las personas quedan atrapadas
por una etiqueta como dislexia, ADHD o autismo, y no pueden ver mds alld’de la misma. Los nifios que
reciben una etiqueta, a menudo tienen habilidades desiguales. Pueden tener talento en un drea y tener
una deficiencia real en otra. Es importante trabajar en dreas donde el nifio es débil, pero un énfasis en
los déficits no debe llegar al punto en que se descuide la construccion del area de fortaleza».

— Temple Grandin, Ph.D.

Un ejemplo de una conducta productiva puede ser pedir algo de comer y luego recibir una galleta. La
funcion de hacer la peticidn es recibir una galleta. Para un nifio con habilidades limitadas de lenguaje, las
estrategias involucradas en pedir una galleta podrian verse muy diferentes. Pero si el resultado final es el
mismo, lo que sea que el nino haya necesitado hacer para ser alimentado es el método que aprendio para
obtener una galleta. Con el tiempo, una persona con dificultades significativas de comunicacion
probablemente desarrolle algunos métodos interesantes y creativos para comunicarse —algunos de los
cuales podrian considerarse desafiantes.

La funcion de las conductas desafiantes

Las conductas desafiantes, como la agresion, la alteracion o la autolesion, son a menudo la
preocupacion principal de los cuidadores de personas con autismo y otras discapacidades del
desarrollo. Muchas de estas conductas desaf];antes se aprenden y mantienen por lo que sucede
inmediatamente antes y después del problema. Debido a que son conductas aprendidas, las conductas
problemdticas pueden modificarse al manipular o cambiar las situaciones en el entorno, especialmente
los eventos que ocurren antes y después del problema. En la mayoria de los casos, la conducta
desafiante se ve como una forma de solicitar o comunicar un resultado preferido (por ejemplo, acceso a
juguetes, comida, interaccion social o cese de actividades desagradables). Por lo tanto, el objetivo es
reemplazar la «solicitud» inapropiada con una comunicacion mds adaptable (apropiada y efectiva).

- pdg. 13 Targeting the Big Three

Algunas preguntas que podria hacer sobre por qué una persona se estd comportando de cierta manera
son:

B ;Esta conducta comenzd repentinamente? Si fue asi, ;podria mi hijo estar enfermo o habra otro
cambio que pudo haber causado esto?

B ;Hay alguna preocupacién o condicion médica subyacente que lo puede estar haciendo reaccionar?
;Esta cansado? ;Estresado?

B ;Qué es lo que mi hijo estd intentando conseguir con esta conducta? ;Esta tratando de evadir algo?
B ;Qué me estd tratando de decir? ;Qué puedo aprender de esto?

B ;Esto pasa en algunos lugares, con ciertas personas, o en situaciones donde tiene hambre o esta
cansado? ;Hay algo que podemos ajustar en su entorno que pudiera mejorar la situacién?
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B ;Qué pasa antes de la conducta? ;Hay algo que haga para que ocurra con mas probabilidad?

B ;Qué sucede después de que ocurre la conducta? ;Qué estd ayudando a que esta conducta persista?
¢Qué la mantiene o hace que funcione como herramienta para la persona?

B ;Qué es lo que normalmente hago para que mi hijo deje de comportarse de esa manera? ;Le presto
mas atencion (o alguien mas lo hace)? O bien, ;hago algo que pudiera indicarle que la conducta
funciona para que €l obtenga lo que quiere?

Si puede tener una idea de cuando y por qué la conducta acontece, entonces puede darse cuenta de
que hay soluciones simples que ayudan a mejorar una situacion y hacer que una conducta indeseable sea
menos probable.

También es esencial que recuerde que la conducta cambia y las personas se adaptan. La misma
conducta que cumple una funcién especifica en una situacion puede tener un proposito diferente en otro
entorno. En otras palabras, una mordida puede deberse a la frustracion que un nino siente cuando
quiere algo que no sabe como pedir. O puede ocurrir cuando tiene miedo y necesita alejarse; inclusive
puede ser una respuesta automatica a un estrés intenso. Y aunque morder sea la misma conducta, las
razones por las que ocurre (la funcion) pueden ser muy diferentes.

La conducta generalmente sirve para una de varias funciones:
B Obtener un objeto o resultado deseado
B Escapar de una tarea o situacion
B Obtener atencion ya sea positiva (elogio) o negativa (grito)
B Tratar de calmarse, autorregularse o sentirse bien (estimilo sensorial)
B Bloquear o mantenerse alejado de algo doloroso o molesto (¢vasion sensorial)
B Responder al dolor o molestia
Intentar tener control sobre el entorno o situacion (autodefensa).

Generalmente puede haber mejora al cambiar la situacion y el entorno, o las cosas que pasan antes y
después de que la conducta problema ocurra. Dado que la conducta a menudo es una forma de
comunicacion, ensenar maneras mas apropiadas y adaptativas de comunicarse puede remodelar las
conductas problema en peticiones, protestas y respuestas apropiadas.

Es importante considerar el amplio abanico de posibles factores, incluyendo los bioldgicos, antes de
que se desarrollen intervenciones formales. Determinar adecuadamente la funcion es esencial para crear
un plan que pueda atender la conducta de manera efectiva.

Por ejemplo, si un nifio le pega a su mama para escaparse de tender su cama, poner al nifio en
«tiempo fuera» le daria lo que €l quiere (evitar la tarea) y, por tanto, apoyaria (re/};rzaria) la conducta.
En ese caso, él estaria inclinado a pegar de nuevo para escaparse. En cambio, si se determina que el nifio
pega porque la tarea es muy dificil, facilitarla para aumentar su éxito en ella, le permitiria permanecer
ocupado y eliminaria la necesidad de pegar. Podria empezar por ensenarle a tender la cama,
asegurandose de que él debe terminar el trabajo de manera correcta hasta colocar la ultima almohada.
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Al considerar la conducta, es importante pensar en el nifio como un todo y tomar en cuenta las
conductas productivas, asi como las desafiantes o inadaptadas. También es importante reconocer que, lo
que podriamos considerar como conducta negativa, podria tener elementos positivos —la persona
podria estar defendiendo lo que desea. Desarrollar habilidades adecuadas en defensa propia y
autodeterminacion es esencial. Para obtener mas informacion, consulte las Estrategias positivas para apoyar
la mejora de la conducta.

Las personas con autismo a menudo informan que
encuentran el mundo confuso y que produce ansiedad. Varios
de los apoyos para aumentar conductas apropiadas involucran
crear entornos mas predecibles y seguros, al mismo tiempo que
se desarrollan habilidades de autorregulacion, comunicacion y
autodeterminacion. Conozca a su hijo donde esta ahora, celebre
las cosas que hace bien y dé pasos pequefios y positivos para
desarrollar las habilidades y la confianza que lo haran sentirse
mas adaptado a su familia y al mundo que lo rodea.

Dos aspectos vitales que debe recordar:

Al aplicar los principios conductuales, le ensefiara a su hijo
una manera mds apropiada de obtener lo que quiere (esto es:
atencion, acceso a materiales de recreacién o evitar hacer una
tarea, etc.).

B La constante es vital: si bien la intervencion conductual basada en la funcién puede ser muy
efectiva, para que sea mds exitosa, la mayoria de las personas que interactian con la persona
deben implementarla de manera constante en todo momento.

B La continuidad es vital: lo que es mds importante, la intervencion conductual debe continuar
incluso si la conducta desafiante comienza a disminuir, de la misma manera que funcionan los
medicamentos o la dieta. Esperar un efecto duradero sin continuar con el agente de cambio (es
decir, tratamiento conductual, medicamentos y dieta) solo conducird a la fé;ustrucién y al fracaso.
Con constancia y adherencia a las guias conductuales, verd un cambio gradual en la conducta
desafiante de la persona.

— Pagina 72, Targeting the Big Three
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éPor qué es importante hacer algo
acerca de las conductas desafiantes?

Ver facilmente cudl es el problema y ajustar la situacion puede ser simple y suficiente para cambiar
las conductas desafiantes. Pero a veces esto no tiene éxito, en cuyo caso las conductas desafiantes
continuas pueden ser una senal de que la persona necesita ayuda. Esto podria ser una evaluacion médica
o un tratamiento particular si algo esta afectando su salud. O podria requerir algunos cambios en los
apoyos, habilidades o herramientas que le permitan sentirse comodo, seguro, escuchado y validado.

La conducta desafiante guede reflejar la tinica forma en que una persona puede enfrentar una cierta
dificultad en un momento determinado. Sin la intervencion adecuada, estas conductas tienden a
continuar y empeorar, creando un ciclo cada vez mas desafiante para usted y su ser querido. Fomentar y
ensenar la conducta adaptativa lo antes posible es esencial para el crecimiento a largo plazo.

«Antes de que Lindsay hablara, solo podiamos adivinar qué le causaba tanto dolor. Era realmente
horrible sentirme tan impotente para ayudar a mi propia hija. Y cuando era agresiva o se lastimaba a si
misma, no habia manera de que me sentara y tomara mi tiempo para averiguar cudl era la causa. Tenia
que intervenir de inmediato alejandome de ella o sujetando sus brazos. Una vez que aprendimos a ver
sus conductas como su forma de comunicarse, fue que pudimos comenzar a entender el proposito detrdas
de ellas. Asi fue que pudimos enfocarnos realimente en fortalecer las pocas habilidades de comunicacion
que ella tenia. Con el tiempo, sus conductas problema fueron cada vez menos frecuentes a medida que se
reemplazaron por el habla».
- BK, padre

La habilidad para aprender a usar las herramientas, asi como para atender y remodelar conductas
desafiantes tan pronto como sea posible, es importante para la calidad de vida del dia a dia de su ser
querido, asi como para la de su familia. Muchos padres hacen ajustes sutiles para adaptarse a la
conducta de su hijo, pero, con el tiempo, pueden caer en 1Eatrones que se convierten en la «<nueva
normalidad». Esto puede implicar que ya no lleven a su hijo de compras debido a su agresion contra la
comunidad. Es posible que ya no lo lleven a visitar a la familia o a los amigos po élue es muy alterante y,
por lo tanto, pierden sus apoyos y relaciones. Podrian aceptar que el nifio sea madrugador, pero
entonces las 6 a. m., se convierten en las 5 a. m., y luego en las 4 a. m., y con el paso de los dias todos
estan exhaustos y nadie funciona bien. Con el tiempo, estos pequenos ajustes (a veces llamados desvios
conductuales) pueden ser dificiles de cambiar, y pueden acumularse para limitar el acceso del nifio y de
su familia a varias cosas importantes en la vida.
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Las conductas desafiantes pueden tener un impacto significativo en la persona de diferentes maneras,
por ejemplo:

B Interrumpir su aprendizaje académico, y como resultado, limitar el crecimiento y desarrollo a largo
plazo

B Limitar sus experiencias y mantenerlo fuera de varias oportunidades de crecimiento a lo largo de la
vida, incluyendo hacer amistades para jugar, asistir a un salon de clases regular, tener opciones
recreativas y eventualmente limitar sus oportunidades de trabajo, condiciones de vida y habilidad
para ser integrado en la comunidad

B Causar deterioro fisico, dolor, lesiones, especialmente cuando hay agresion y autolesion

B Comprometer su estado psicologico, lo que podria dar lugar a depresion, estrés, ansiedad, y
disminucion en la confianza y respeto por si mismo

B Perjudicar sus relaciones sociales, asi como las interacciones a largo plazo con hermanos, padres y
otros miembros de la familia

B Afectar las finanzas como resultado de su limitada capacidad para obtener empleo, y debido a sus
gastos médicos y de supervision

B Reducir su independencia y capacidad de eleccion

Las conductas desafiantes pueden tener un impacto significativo, de varias maneras, en la familia y
cuidadores. Los efectos pueden incluir:

B Aumento de estrés y preocupacion

B Aislamiento social como resultado de la vergiienza o el estigma que acompafan a la conducta
inadaptada

B Ansiedad y/o depresion para los padres y hermanos
B Menos tiempo y atencion para los otros hijos, responsabilidades e intereses
B Peligro fisico

B Miedo de lastimarse a si mismos, de lastimar a otros miembros de la familia, a otras personas o al
individuo mismo

B Menos apoyo por parte de otros cuidadores, miembros de la familia extendida o amigos debido a
las complejidades adicionales

B Preocupaciones financieras que resultan de los gastos constantes por el apoyo y cuidado, dafios a la
propiedad, facturas médicas, o de la necesidad de que uno de los padres deje de trabajar

B Agotamiento excesivo del personal y aumento en los cambios del mismo

B Conductas problema que pueden abrumar la capacidad de la familia para enfrentarlas o intervenir
en ellas

Es importante atender las conductas desafiantes por varias razones y entre mas rapido mejor. Un nifio
que pese 25 libras (11 kg) con una conducta reactiva y un puno alzado es un desafio, aunque la misma
conducta en un adolescente que pese 175 libras (80 kg) es una amenaza. Si su hijo tiene conductas
desafiantes que no puede cambiar, es importante que busque ayuda profesional.
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¢Cuales son algunas conductas desafiantes que suelen
mostrar las personas con autismo?

Algunas veces saber mas sobre la conducta en si, o aprender el lenguaje para describirlas a un
profesional, puede ayudar a otros a reconocer la seriedad del problema y a encontrar el equipo o los
enfoques correctos para entender sus preocupaciones. La intensidad, frecuencia y gravedad de las
conductas varian considerablemente entre personas y escenarios, y pueden cambiar con el tiempo. Para
muchas familias, la lista que mencionaremos mas adelante puede resultar abrumadora y sobrepasar las
preocupaciones que tienen acerca de su hijo. Algunas de estas conductas ocurren rara vez y muchas no
describirdn lo que usted ve en su hijo. Sin embargo, cualquiera de estas podria requerir que aprenda
nuevas habilidades o perspectivas y que los profesionales las atiendan cuando ocurran:

Ocurre alteracion cuando una persona exhibe conductas inapropiadas que interfieren con el
funcionamiento y fluidez de su entorno. Algunos ejemplos son: interrumpir la lecciéon en el salon de
clases, el funcionamiento del entorno laboral o la capacidad de los padres para preparar los alimentos.
Las conductas pueden incluir: golpear, patear o lanzar objetos, tirar o romper cosas, gritar, llorar o decir
malas palabras.

La fuga se refiere a escaparse y no regresar al lugar donde la persona se encontraba. En el autismo, la
fuga se usa frecuentemente para describir conductas en las cuales una persona abandona un lugar seguro,
a su cuidador o la situacion supervisada, ya sea echandose a correr sorpresivamente, deambulando o
escapandose sigilosamente.

La incontinencia (usualmente) es defecar u orinar de manera involuntaria, generalmente no en el
sanitario ni en el pafal. Algunas veces hay una preocupacion fisica subyacente que necesita tratamiento
o entrenamiento adicional para usar el bano. Para algunas personas, puede indicar que hay dificultad en
el reconocimiento de las senales del cuerpo antes de que sea demasiado tarde. Algunas veces, la persona
aprende a «mojarse los pantalones» u orinar en el suelo como forma de llamar la atencion o de escapar
de una tarea o situacion indeseable.

La desobediencia se usa para describir cuando una persona no sigue o se rehtisa a seguir
instrucciones, reglas o deseos de alguien mas. La desobediencia puede ser pasiva, como no seguir una
instruccidn, o activa, como lloriquear o llorar, ponerse agresivo o lastimarse a si mismo. Es importante
recordar que la desobediencia puede ser intencional, pero a veces también puede deberse a la falta de
comprension, motivacion, cansancio o aspectos de mala organizacion o planeacion motora.

Las obsesiones, compulsiones y rituales son impulsos a menudo fuertes que pueden causar
dificultad para que la persona coopere, maneje el cambio o sea flexible y se adapte. La compulsion
involucrada en las obsesiones y rituales con frecuencia puede crear conductas cFesaﬁantes adicionales si
se les interrumpe o prohibe.
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B Una obsesion consiste en que los pensamientos o sentimientos de una persona estan dominados
por una idea, imagen o deseo particular, por ejemplo, es una persona que solo quiere hablar de
elevadores.

B Una compulsion es el impulso de hacer algo en particular o de una manera especifica, por ejemplo,
la necesidad de enderezar todos los tenedores en la mesa a la hora de la cena.

B Un ritual se usa para describir una conducta rgpetitiva que una persona parece usar de manera
sistemdtica para calmarse o prevenir la ansiedad, por ejemplo, acomodar todas las almohadas de
cierta forma antes de lograr dormirse.

La agresion fisica es un acto de fuerza que puede causar dafio a otra persona, y puede incluir:
§olpear, morder, apretar, jalar el cabello, abofetear, patear, rasgunar, jalonear, empujar, dar cabezazos o
anzar objetos.

La destruccion de la propiedad incluye conductas mediante las cuales se dafian, arruinan o destruyen
pertenencias o propiedades, y pueden consistir en romper, lanzar, rasgar, desprender, desfigurar
pertenencias (propias o de otros).

Autolastimarse es el intento o acto de lastimar el propio cuerpo lo suficientemente grave como para
causar dano. Puede presentarse en una amplia gama de conductas, como darse cabezazos, golpearse la
cabeza con las manos, golpearse el cuerpo, darse golpes o punietazos, presionarse los ojos, morderse,
arrancarse costras y jalarse el cabello. La automutilacion, como cortarse la piel, quemarse, quebrarse los
huesos, es menos comtn en el autismo, a menos de que coexistan otros padecimientos psiquidtricos.

La conducta sexual inadecuada puede tomar varias formas en el autismo y puede describirse como
una falta de inhibicién sexual o conducta desenfrenada. La falta de control de impulsos y el poco
entendimiento social pueden dar lugar a que se acttie guiado por impulsos sexuales, los cuales otras
personas saben que deben mantenerse en privado, como son: insinuaciones (propuestas) sexuales,
tocamientos sexuales, promiscuidad, exposicion de los genitales, masturbacion en publico, hablar de
sexo, hacer llamadas telefénicas obscenas o voyerismo (ver a otros en situaciones privadas). En funcién
de la gravedad y las circunstancias, la conducta sexual inadecuada puede llevar a la agresion sexual o a
que sea considerada como tal.

Las amenazas incluyen acciones fisicas que no implican dafo
levantar un cuchillo), o amenazas verbales o escritas a :
personas o pertenencias.

0 con otra pe

LN T -

o contact rsona (como

S H. A el Y

Los berrinches o rabietas describen una explosion
emocional que puede involucrar llantos, gritos, terquedad o T
desafios. La persona puede perder control de su estado fisicoy | ?s_ &
puede tener dificultad para calmarse aun si se logro el I
resultado deseado. ¢ :

La agresion wverbal generalmente implica el uso de
amenazas, tacticas de acoso, lenguaje negativo, dar ultimatums
u otras formas destructivas de comunicacion.
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Conductas desafiantes menos comunes

La excavacion fecal ocurre cuando una persona introduce los dedos en su recto (trasero). Puede
embadurnar y manipular las heces (pop9) al esparcirlas en propiedades o en la persona misma. Cada una
de estas conductas puede estar arraigada en causas medicas, como problemas de la piel o del tracto
digestivo, o pueden ser conductas aprendidas que sirven para un proposito, como el acceso a la atencién
o escapar de situaciones desagradables.

El rechazo de alimentos ocurre cuando una persona se niega a comer por completo.

La pica es un trastorno en la alimentacion, la cual consiste en comer cosas que no son alimento.
Algunas personas con autismo y otras alteraciones del desarrollo comen cosas como polvo, barro, gis o
pedacitos de pintura. La pica también puede ocurrir cuando a una persona se le antojan ciertos
nutrientes o minerales que faltan en su dieta o en su cuerpo, se asemeja a lo que a veces les pasa a las
mujeres embarazadas.

La rumiacion consiste en la practica (voluntaria o involuntaria) de escupir alimentos parcialmente
digeridos y masticarlos de nuevo, y luego tragarlos o escupirlos. La rumiacion a menudo parece ser
provocada por el reflujo u otros problemas gastrointestinales.

El vomito intencional o autoinducido es vomitar a proposito. Se deben considerar los factores
contribuyentes, como el reflujo, los reflejos de arcada y los trastornos alimenticios (bu/linia).

Es importante repetir que si bien estas conductas pueden ser desafiantes, no deben considerarse
como puramente cuestiones conductuales o intencionales. Como se mencion6 con anterioridad, a
menudo son respuestas aprendidas. A veces existe una raiz o un detonante biologico que puede requerir
investigacion o tratamiento %Dara poder ayudar a la persona a sentirse en una situacion mas comoda
donde pueda aprender habilidades de adaptacion. Incluso si el tratamiento no es efectivo de manera
inmediata, saber que existe una causa médica o neuroldgica en la conducta puede cambiar lo que se
piensa de la misma y la manera de como responder.

Recursos:

B Aspe 7ger ’s Syndrome: Meltdowns (Sindrome de Asperger: crisis); Comunidad IAN,
http://www.iancommunity.org/cs/about_asds/aspergers_syndrome_meltdowns

B Autism Solutions, How To Create a Healthy And Meaningful Life For Your Child (Soluciones para
el autismo, como crear una vida saludable y significativa para su hijo),
Ricki Robinson, MD, MPH
http://www.drrickirobinson.com/

B Targeting the Big Three: Challenging Behaviors, Mealtime Behaviors, and Toileting
(Enfocarse en las tres grandes: conductas desafiantes, conductas a la hora de comer e ir al bafio) por
Helen Yoo, Ph.D, New York State Institute for Basic Research
Beneficiaria de la subvencion comunitaria de Servicios para las familias de Autism Speaks
http://www.autismspeaks.org/sites/default/files/challenging behaviors_caregiver_manual.pdf

B The Autism Revolution (La revolucion del autismo) Martha Herbert
http://www.marthaherbert.org/
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¢Quién puede ayudar?
éQué es esta idea de un equipo?

Las personas con autismo a menudo son bastante complejas, por lo que es util adoptar un enfoque
amplio al evaluar las inquietudes y decidir como brindar el apoyo adecuado. Para satisfacer sus diversas
necesidades, muchas personas con autismo, especialmente aquellas con conductas desafiantes, necesitan
un equipo para desarrollar atencion especializada e individualizada.

Miembros del equipo que se deben considerar

En funcion de la ubicacidn, las circunstancias, los servicios, los apoyos y las inquietudes que rodean a
su ser querido con conductas desafiantes, el equipo puede incluir personas y profesionales de las
disciplinas que se describen a continuacion. La combinacion real de profesionales y titulos variara segin
las situaciones, pero para la mayoria de las personas sera importante tener a alguien en cada uno de los
roles que se describen, ya sea como asesor permanente o como consultor en algiin momento.

B Persona con autismo: para mantener un enfoque centrado en la persona y tratar a su ser querido
con dignidad y respeto, es esencial incluir su voz en la mesa de discusion. Mientras planifican y
programan, deben mantener en primer plano el bienestar de la persona con autismo. Busquen
entender su perspectiva sobre las conductas que sean una preocupacion y por qué estas ocurren.
Con algunos nifios, podria ser util preguntar: «;Por qué necesitas hacer esto? ; Cémo podemos
ayudarte?» Cuando sea posible, involtiicrenlo en la toma de decisiones. Algunas personas tendran
fuertes preferencias que pueden afectar en gran medida los resultados.

Incluso si parece que su hijo no puede entender lo que usted esta diciendo, y mucho menos tomar
decisiones sobre su cuidado, hablar directamente con €l podria brindar mas informacion y generar
mas comprension sobre lo que puede esperar. Ademads, una persona que no responde verbalmente
puede brindar una gran cantidad de informacion sobre su comodidad, preferencias y aversiones a
través de su conducta. Involucrarlo en el proceso de tratamiento puede ayudarlo a desarrollar sus
habilidades sociales, habilidades de autodefensa e independencia. Recuerde que debe tener
cuidado al hablar de €l en su presencia, ya que es probable que entienda mas de lo que es capaz de
mostrar.

A continuacion se proporciona un extracto de A Full Life with Autism desde la perspectiva de Jeremy, un joven con
autismo que aprendio a escribir a mdquina para comunicarse:

«Muchas veces he sido victima de la ignorancia. Creo que debes ser valiente para superar los horribles momentos en
que la gente te lastima al hablar como si no entendieras los comentarios que estin haciendo sobre ti cuando estis
cerca. No creo que las personas se den cuenta del tipo de efecto que tienen sobre las personas que no son verbales. Se
sabe que el abuso intencional es imperdonable, pero en algunos casos la ignorancia es igual de dolorosa. Recuerdo
que cuando estaba en la secundaria, la terapeuta ocupacional le dijo al maestro que yo nunca aprenderia y que no
entendia porque estaba en clases regulares... Me molesté mucho porque, aunque no podia hablar ni escribir a
mdquina, si podia escuchar y aprender. Me queria morir».

De A Full Life with Autism por Chantal Sicile-Kira y Jeremy Sicile-Kira. Copyright © 2012 por los autores
y reimpreso con permiso de Palgrave Macmillan, una division de Macmillan Publishers Ltd.
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B Padres: son la primera fuente de informacién y defensores y miembros absolutamente esenciales en
el equipo de tratamiento. Los resultados son mejores cuando la familia esta involucrada. Nadie
conoce a su ser querido mejor que ustedes, su historia o la dinamica de sus creencias y de su hogar
de la manera que ustedes lo hacen. Tal vez necesiten contar una historia o dar un ejemplo para
poder describir de una manera completa las situaciones que les resultan dificiles o las necesidades
que podrian ver en su hijo.

Preparense para hacer preguntas, expresar sus preocupaciones y preferencias, y pedir ayuda. La
comunicacion efectiva en el equipo es esencial y en muchos casos ustedes seran quienes faciliten
compartir la informacion. Tomen notas pero también pidan informacion, sugerencias y planes de
tratamiento por escrito, ya que podria ser dificil recordar todo lo que se dijo. Pidan que los
canalicen a otros lugares para obtener recursos adicionales y compartan sus preocupaciones acerca
de sus capacidades financieras y de tiempo. Pidan capacitacion y pregunten dénde pueden
encontrar mas ayuda.

Si les piden hacer algo que no pueden hacer porque es muy caro, dificil, o no entienden el objetivo,
diganlo y pidan otras ideas.

Es posible que asuman el papel de lideres de equipo o coordinadores, pero si esto es demasiado,
podria existir ayuda. Busquen un coordinador asistencial (ver a continuacion), un padre defensor de
las necesidades especiales, un familiar o un amigo. Pidan sugerencias a su médico de cabecera.
Soliciten a alguien que los acomparie a las citas médicas o especializadas para que tome notas y los
ayude a entender las opciones e informacion que se les presenta. No necesitan hacer esto solos,
pero tal vez necesiten buscar un defensor para el nivel de apoyos que su familia necesita.

«Cuando mi hija pasé de primer afio a una escuela nueva, hice una carpeta con inserciones de plastico y
separadores. En cada insercion de plastico coloqué trabajos escolares, tanto buenos como malos, para
demostrar su crecimiento. Inclui trabajos de arte, certificados y agregué una foto en la cardatula. Casi
igual de importante, inclui informacion de su centro de atencion médica y de todos los demds
proveedores de atencion en su equipo. Esto proporcionaba a cada miembro del equipo, y a cada persona
que viera la carpeta, informacion acerca de mi hija. Esa carpeta me dio las herramientas necesarias para
ser el mejor lider de equipo para mi hija. Sin mencionar que me ayudé a comunicarme de una manera
efectiva con todo nuestro equipo. Hasta la fecha uso este método de carpeta para todo, desde las
reuniones del Programa de educacion individualizado (IEP, por sus siglas en inglés) hasta los
campamentos de verano... jfunciona!» — KD, padre

B Coordinador asistencial: segin la edad y el lugar donde se encuentre su ser querido, este puede ser
un coordinador asistencial de la escuela, o un representante de una agencia de servicios, como un
centro regional (en California) o la Divisidn de Discapacidades del Desarrollo de su estado o el
Departamento de Servicios para Ninos y Familias. Idealmente, esta persona debe ser su contacto
directo y debe ayudarlo a encontrar recursos, miembros para el equipo e ideas. La efectividad, el
conjunto de habilidades y la disponibilidad de tiempo de un coordinador asistencial Euede variar
de manera considerable debido a varios factores y, en algunas circunstancias, es posible que no
tenga uno. Probablemente tenga que abogar con fuerza para que el coordinador asistencial
entienda su nivel de preocupacion. Si no tiene un coordinador asistencial, a veces un amigo o
familiar pueden ayudarlo a investigar, rastrear y organizar toda la informacion relacionada con los
desafios de su ser querido.

B Profesional médico: si aun no tiene uno, intente construir un «hogar médico» —una relacién con
un médico que conozca a su hijo, que usted conozca y en quien usted confie. Involucre a su médico
de cabecera en las evaluaciones, ya que él debe poder ayudarlo cuando se consideren
desencadenantes médicos de las conductas. Si su proveedor no tiene mucha experiencia con el
autismo, podria ser util que comparta la lista de Aspectos a considerar de la siguiente seccion y
trabajar juntos las posibilidades. Su médico puede canalizarlo con especialistas en las areas de
Freocupacic’)n y puede ayudarlo a encontrar otros miembros de equipo o terapeutas en las
unciones que se describen a continuacion.

I Entre otras, las canalizaciones con especialistas pueden incluir:

' evaluaciones auditivas (audiologo)
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evaluacion de la vista (offalmologo u optometrista)

preocupaciones del estdbmago o del aparato digestivo (gastroenterologo)
asuntos relacionados con la dieta o nutricion (nufriologo)

alergias (alergologo)

inquietudes del sistema inmunitario (inmunologo)

Solo porque una persona tiene autismo, no significa que esté exenta de cualquier otra preocupacion que afecte su
salud como la de cualquiera de nosotros.

A veces, los médicos tratan de considerar los sintomas y los signos, los relacionan con lo que saben
acerca del autismo ty descartan cualquier dificultad que se pueda interpretar como conducta. Esto es
particularmente dificil si su ser querido tiene un lenguaje limitado y no puede describir dolor o
cuestiones perceptuales. Es posible que tenga que abogar para mantener el enfoque en el individuo y sus
preocupaciones. El hecho de que quebrarse una pierna no esté asociado con el autismo en la literatura de
investigacion, jno significa que su hijo que acaba de caerse de un arbol no se la haya roto!

En algunos estados, tal vez tenga acceso al sitio de la Red de Tratamientos para el Autismo, donde las
inquietudes médicas asociadas con el autismo se estan investigando y tratando de acuerdo con los
protocolos desarrollados de manera colaborativa por equipos especializados en el tratamiento del
autismo.

éSu ser querido es adulto o pronto lo sera?

Es importante tener en cuenta que, si bien los pediatras estan cada vez
mas conscientes de algunas cuestiones relacionadas con el autismo, los
individuos en el espectro atin son relativamente raros y novedosos en el
mundo de la medicina para adultos. A veces, las personas con
discapacidades del desarrollo permanecen en cuidado pedidtrico mas alla
de la infancia. Si es necesario cambiar a un médico para adultos, intente
facilitar la transicion del expediente médico, asi como conversaciones con
el pediatra. Quiz4 desee compartir esta introduccion con los internistas:
"Gently does it", que trata el cuidado de adultos con autismo, del Colegio
Americano de Médicos.

Si necesita que su ser querido sea tratado por un médico para
adultos que sea nuevo en el autismo, es posible que deba compartir la
informacion y los recursos que se proporcionan en este manual, o
informacion general adicional sobre antecedentes, como Your Next
Patient Has Autism...(Su siguiente paciente tiene autismo...)

B Proveedor de servicios de salud mental o analista de la conducta: un miembro del equipo que esté
capacitado en evaluaciones e intervenciones basadas en la conducta a menudo es fundamental para
comprender las conductas desafiantes de su hijo y desarrollar apoyos y estrategias. Este podria ser
el psicologo de la escuela, un psicologo general, un analista de conducta certificado (BCBA, por
sus siglas en inglés) u otro proveedor capacitado en conductas. Estos proveedores utilizaran los
elementos del andlisis de conducta aplicado (ABA, por sus siglas en inglés) para apoyar a su ser
querido.

Las técnicas del ABA incluyen factores de control en el entorno y monitoreo de interacciones antes
de una conducta (antecedentes) y respuestas después de una conducta (consecuencias). Estas
técnicas, que incluyen refuerzos positivos, son poderosas para moldear la conducta en las personas
con autismo. Para obtener mas informacién, consulte ATN Applied Behavior Analysis: A Parent’s
Guide (Andlisis de conducta aplicado: guia para padres de la ATN) y sugerencias sobre Partnering
with your Child’s ABA Instructor (Asociarse con el instructor de ABA de su hijo).
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«Honestamente, no sé donde estaria mi hijo, Tyson, hoy sin ABA. Soy un verdadero creyente, aunque
definitivamente no fue facil al principio. No me habia dado cuenta de cudnto trabajo iba a ser para mi

esposa y para mi, sin mencionar para nuestro BCBA, pero al final valié la pena. Basicamente, comenzamos

a desglosar cada tarea de la vida de Tyson en pasos muy pequeiios y manejables, y lo recompensdabamos
incluso por sus éxitos «mds pequeiios». Entonces, el BCBA nos hacia subir sistematicamente los estindares
a medida que nuestro hijo se hacia cada vez mds independiente. Hoy en dia puedo decir que Tyson estd en
una escuela intermedia inclusiva (con muchas adaptaciones) porque la terapia ABA lo ayudo a aprender
como hacer casi todo, desde ver, escuchar y sentarse en su silla».

- HK, padre

B Educador/coach para el empleo/habilitador: si su hijo es menor de 21 afios, es posible que esté en
un programa escolarizado con un maestro. Una vez que llegue a la edad adulta, es probable que su
instruccidn sea a través de un habilitador o miembro del personal en un programa diurno o de un
coach para el empleo. En ambas circunstancias, encontrar a un educador con experiencia en
autismo y conocimiento en intervenciones conductuales probablemente sera muy util. Las escuelas
solicitan credenciales dependiendo de cada estado, pero en la mayoria de los estados hay pocos
requisitos de licencias o entrenamiento para los prestadores de servicios a adultos.

B Prestador de servicios de salud mental: la consideracion de aspectos de salud mental y emocional,
asi como el entrenamiento y el apoyo al individuo y su familia puede provenir de un psicologo,
psicologo escolar, psiquiatra, trabajador social o trabajador para la salud mental de la comunidad.

B Patologo del habla o patélogo del habla y lenguaje (SLP, por sus siglas en inglés): un especialista

entrenado en el habla puede evaluar la capacidad de la persona para entender el lenguaje, asi como

para producir el habla. Estos especialistas estan entrenados para detectar cuestiones sutiles que

podrian reflejar déficits en la comunicaciéon que una ({)ersona puede encontrar frustrante. Un
rofesional del habla también puede ser invaluable en el desarrollo de habilidades de comunicacion
ncional.

A veces, las escuelas o agencias se resistiran a proporcionar servicios del habla a una persona que
no es verbal. Pero el desarrollo de sistemas de comunicacion (por ejemplo, el uso de gestos y
elementos visuales, sistemas de intercambio de imdgenes (PECS, por sus siglas en inglés), lenguaje
de sefas, tecnologia de emision de voz), mas no la pronunciacién de sonidos, es el objetivo de
muchas intervenciones de terapia del habla en el autismo. jSea persistente!

B Terapeuta ocupacional (OT, por sus siglas en inglés): un terapeuta ocupacional puede ayudar a

evaluar las preocupaciones en el area de motricidad fina, asi como las diferencias sensoriales y de
estimulacion. Mucﬁos terapeutas ocupacionales tienen entrenamiento en intervenciones y
estrategias de afrontamiento, las cuales ayudan a las personas a sentirse mas coémodas con su
alrededor.

Los fisioterapeutas (PT, por sus siglas en inglés) generalmente trabajan con las tareas y funciones
motoras gruesas y también pueden estar entrenados en técnicas relacionadas. Tanto los terapeutas
ocupacionales como los fisioterapeutas pueden ser idoneos para desarrollar programas de ejercicio
efectivos.

Cada uno de estos miembros del equipo pueden aportar una vision diferente de la misma persona a

la mesa de discusion y pro(forcionar una perspectiva y experiencia para comprender y crear sistemas de
apoyo. Depende de los padres, con suerte con el apoyo de otro miembro clave del equipo, como el
coordinador asistencial o el médico, sopesar y priorizar los comentarios de estos miembros del equipo.
Un enfoque combinado del equipo debe ayudar a atender las preocupaciones fisicas, mentales y de
aprendizaje, y crear un plan de apoyo positivo para atender las conductas desafiantes y ayudarlo a
ayudar a su ser querido con autismo a crecer y adaptarse.

Caracteristicas que debe buscar en el equipo de su hijo
(y las preguntas que podria hacer)

Podria ser util que primero repase la lista de preguntas que se incluye a continuacion para que tenga
una idea de sus propias expectativas y perspectivas y pueda encontrar una buena combinacion. También

tenga en cuenta que ciertas personalidades y estilos se adaptaran mejor a usted o a su hijo que otros.
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B Enfoque centrado en la persona: los profesionales que piensen primero en su hijo como persona, no en
la discapacidad o las conductas, seran los mas ttiles para descubrir sus fortalezas y sus desafios. Un
enfoque centrado en la persona le permitira a su eguipo encontrar las herramientas y estrategias que le
seran mas utiles para él como persona y para ustedes como familia. Un enfoque centrado en la familia
también es importante, por lo que es esencial tener en cuenta los valores, las prioridades y las
necesidades especificas de su familia.

B ;Qué ve en mi hijo que considere significativo? ;Util? ;Diferente?
B ;Cudles son sus fortalezas? ; Qué piensa de sus preferencias y miedos?

I8 Esta preocupacion atafie tanto a las preguntas que el proveedor de servicios le hace, como a la manera en
que responde a sus preguntas. ;Trata de entender a su ser querido, la dindmica familiar, las prioridades,
las fortalezas, los factores de confusion, etc.?

B Colaboracion: las conductas desafiantes que pueden desarrollarse a partir de una variedad de
factores requeriran muchos puntos de vista. Podria ser necesario que haya varios proveedores o
incluso varias agencias, y el equipo debera trabajar en conjunto para beneficio de la persona. La
colaboracion también requiere buena comunicacion entre los miembros del equipo. Algunos
padres tienen un cuaderno, una hoja informativa o inclusive tripticos sobre su hijo para
compartirlos con los demdas miembros del equipo.

% Cémo nos comunicamos en el equipo?
B ;Qué informacion me puede dar para compartir con los demds miembros del equipo?
B ;De qué manera ha trabajado en colaboracion en el pasado?

«Tengo que decir que, desde el principio, tuvimos la suerte de reunir a un excelente grupo de personas que
tenian las mejores intenciones de ayudar a mi hijo Eli. Pero unos cuantos meses después de haber ingresado
a preescolar, después de que el progreso de Eli parecia haberse estancado, la psicologa escolar se dio cuenta
de que no nos estabamos comunicando lo suficientemente bien entre nosotros. Eramos un equipo
desintegrado, donde una mano rara vez sabia lo que la otra estaba haciendo. Una vez que comenzamos a
celebrar reuniones mensuales del equipo en la escuela y coordinamos lo que a cada persona le resultaba 1til,
fue que Eli realmente comenzo a progresar. Mantener en su mochila un cuaderno para la comunicacion
diaria (y ahora una cadena de correo electronico) fue fantdstico porque nos mantenia a todos en la misma
frecuencia y era una manera de documentar las ideas de cada uno». — SW, madre

B Pensar de manera amplia: dadas las complejidades y la variabilidad asociadas con el autismo, es
fundamental que los miembros del equipo piensen en todos los posibles factores de impulso y
complicacion que podrian motivar y complicar la conducta de una persona. (Consulte Aspectos a
considerar). Especialmente cuando una conducta desafiante es nueva o ha aumentado de manera
significativa, se debe tener en cuenta los aspectos médicos al principio del proceso de evaluacion.

B ;Qué sabe sobre otras intervenciones?

W ;Tiene algunas sugerencias para otros miembros del equipo con experiencia en casos como los de que
podrian ser de ayuda?

B ;Cree que podria reflejar algo fisico o emocional? ; Deberiamos tener en cuenta algo mds?

B Experiencia con autismo: cuando se trata de conductas desafiantes, es especialmente importante
estar en contacto con profesionales que tengan experiencia en autismo. Por ejemplo, un médico que
entiende que un nifo con poca capacidad verbal no puede decir lo que le duele, tal vez haya
desarrollado otra manera de recopilar informacion acerca de sus posibles preocupaciones. Un
psicologo que entienda qué aspectos sensoriales podrian causar mas ansiedad en un nifio en ciertas
situaciones, podria proceder en la evaluacion de manera diferente. Usted podria obtener mas
informacion sobre la experiencia del profesionista si pide sugerencias y recomendaciones en la
oficina del profesional, o si pregunta al personal de la escuela o agencia, a otros padres o grupos de
apoyo local.

I ;Qué experiencia tiene trabajando con personas con autismo? ;Con este rango de edad? ;Con este tipo de
conducta desafiante? ;Con este plan de intervencion?
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B Compromiso con las intervenciones basadas en la evidencia: los miembros del equipo deben
centrarse en los medicamentos, las intervenciones y la programacion cuya eficacia se demuestra en
las investigaciones. Sin embargo, es importante recordar que cada persona debe ser tratada como
tal. Una intervencidn que se haya validado en una condicion diagnosticada concomitante, como la
depresion, no debe dejarse de lado solo porque no se haya establecido como tratamiento en el
autismo.

El equipo debe tratar a la persona y los sintomas de presentacion, no el «autismo».

Ademas, el campo del autismo estd evolucionando, y para muchas intervenciones no se han
realizado investigaciones. La falta de investigacion podria no significar una falta de efecto o
relevancia para la situacion de su hijo. Consulte a otros miembros del equ(iipo para que lo ayuden a
evaluar las sugerencias, pero también debe saber que es posible que no todos estén de acuerdo.
Debe trabajar con su equipo para sopesar los riesgos y los beneficios. Para obtener mas informacion
sobre las mejores practicas del autismo, consulte los documentos

del Centro Nacional para el Autismo, titulados A Parent’s Guide to Evidence-Based Practice and
Autism (Una guia para padres de la practica basada en evidencia y el autismo) y National
Professional Development Center on Autism Spectrum Disorders (Centro Nacional para el
Desarrollo Profesional sobre los Trastornos del Espectro Autista).

B ;Qué dicen las investigaciones sobre el uso de esta intervencion para ___? ;Qué otra informacion estd
disponible?

B Juicio profesional: si bien las investigaciones muestran los efectos generales de la intervencion en
una poblacidn, la evaluacion de la efectividad de la misma debe hacerse pensando en una persona
especifica. Evaluar los efectos requiere plantearse metas, objetivos y protocolos, asi como un plan
para recopilar y analizar datos. El andlisis de datos es importante para que usted sepa qué es lo que
estd funcionando y cudndo, si es necesario, considerar un tratamiento alternativo.

W (Cudl es la conducta objetivo de esta intervencion?

B ;Cémo sabremos que estd funcionando? ;Qué es lo que estamos registrando?
W ;Cudles son los efectos secundarios?

& ;Cudl es nuestro papel en esta intervencion?

B Capacidad de respuesta: los proveedores deben proporcionarle toda la informacion que necesite
para comprender la intervencion y su papel en ella. Deben escuchar sus preocupaciones y
prioridades (culturales, familiares, financieras, etc.) y ser capaces de ajustar las intervenciones para
gue funcionen para su familia, el equipo y las necesidades de la persona. Exprese sus inquietudes y

esafios para que los proveedores puedan apoyarlo mejor a usted y a su ser querido.

& ;Cudl es mi papel en este plan o intervencion?

& ;Como podemos ajustar para que tenga en cuenta las necesidades de nuestra familia? ;Mi tiempo de
viaje? ;Nuestro seguro médico?

I Esto es muy dificil. Los datos reflejan que esto no estd funcionando. Este medicamento lo estd poniendo
peor. ;Qué hacemos ahora?

B Licencias, certificaciones u otras credenciales: puede ser tutil solicitar referencias y hablar con otras
personas que hayan utilizado un proveedor que usted esté considerando. A continuacion se
menciona una lista de certificaciones y credenciales que son necesarias para los miembros del
equipo:

B Terapeuta ocupacional/Fisioterapeuta/Terapeuta del habla:
Certificacion obligatoria del estado para OT/PT/SLT (disponible en linea)
Consejo Nacional para la Certificacion de Terapia Ocupacional (certificacion voluntaria)
Asociacion Americana del Habla, Lenguaje y Audicion (certificacion voluntaria)

B Prestador de servicios de salud mental:
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Licencia de psicdlogo: Consejo Estatal para la Expedicion de Licencias (disponible en linea)

Certificacion de psicélogo: Consejo Nacional de Psicologia Profesional o Asociacion Nacional
de Psicdlogos Escolares

Trabajador social clinico: Licencia o certificacion estatal (disponible en linea)
B Prestador de servicios de salud conductual:

Certificacidn obligatoria para la designacion de BCBA, pero no es obligatoria para el uso de
ABA:

Consejo de Certificacion de Analistas de Conducta
B Profesional médico:

Licencia: Examen de licencia médica de los Estados Unidos

Certificacidn obligatoria: Consejo Americano de Especialidades Médicas o Asociacion
Americana de Osteopatia
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Como y dénde encontrar un equipo

Para los nifos en edad escolar, varios de estos proveedores estaran disponibles a través de su escuela
(pregunte a la maestra de su hijo o al coordinador asistencial del Plan de Educacion Individualizado (IEP,
por sus signas en inglés)) o por canalizacion del equipo de su escuela o de su médico. Las escuelas tienen la
obligacion bajo la Ley de Educacion para Personas con Discapacidad (IDEA, por sus siglas en inglés) de
hacer una Evaluacion Funcional de la Conducta (FBA, por sus siglas en inglés), y asi apoyar en el
aprendizaje de un nifio en la escuela mediante un Plan de Mejora Conductual (BIP, por sus siglas en
inglés) cuando sea necesario. Puede obtener informacién adicional aqui y aqui.

Puede encontrar otras ideas con respecto a la coordinacién asistencial y canalizaciones a través de su
agencia estatal de atencion a la discapacidad, oficinas del condado o agencias de servicios sociales. A
menudo existen directorios impresos de los recursos existentes o puede buscar en linea la agencia que
atienda discapacidades del desarrollo en su estado. Consulte los directorios telefonicos y los sitios web
del condado para conocer las oficinas gubernamentales que podrian guiarlo a la agencia correcta. Quizas
tenga que llamar a varios numeros para averiguar como llegar al lugar correcto para lo que necesita.
Esto puede resultar muy frustrante, pero jsea persistente! Los departamentos de salud publica, oficinas
de servicios para nifios y familias, servicios de atencion a la discapacidad o discapacidades del
desarrollo pueden ser ttiles; a veces, su trabajo se subcontrata a otras organizaciones como Easter Seals o
United Cerebral Paralsy, o grupos que solo existen en su estado o ciudad. La Guia de recursos de
Autism Speaks también contiene informacion del estado por edad.

Algunos estados tienen programas infegrales disehados para construir equipos de proveedores,
miembros de familias y apoyos naturales para ayudar a los jovenes complejos en sus hogares y
comunidades. En el autismo, los servicios integrales a veces financian programas conductuales. Puede
encontrar un analista de conducta certificado (BCBA, por sus siglas en inglés) aqui.

Para los adultos, las canalizaciones las puede hacer un proveedor de servicios existente, un centro de
atencion médica o un coordinador asistencial de Medicaid. Entrar en contacto con las agencias estatales o
del condado seria parecido a lo que se describié anteriormente, pero diferentes agencias podrian estar
involucradas en el cuidado de adultos.

Es importante tener en cuenta que sus contactos primarios o iniciales tal vez no tengan el tiempo
necesario o las habilidades especificas que usted necesita para atender las necesidades de su hijo, su
evaluacion o los apoyos e intervenciones continuos. Tal vez necesite pedir otras canalizaciones y apoyos
adicionales. Siga preguntando.

Entrar en contacto con otros padres, frecuentemente a través de la escuela de su hijo, programa o
grupos de apoyo al autismo locales, podria generar sugerencias y recursos adicionales, especialmente
para profesionales que ya trabajan en el ambito del autismo. Asista a congresos, conferencias o eventos
para recaudar fondos, como Walk Now for Autism Speaks (Camina ahora por Autism Speaks). Incluso
si no tiene tiempo para asistir a las conferencias o el evento en si, pase por las mesas de proveedores que
a menudo se colocan afuera para reunirse con los proveedores del drea que podrian ayudarlo.

Para tener acceso a los apoyos o recursos especificos de su estado, consulte la Guia de recursos de Autism
Speaks.
Si usted ya encontr6 proveedores que hayan sido ttiles, envielos a nuestra base de datos aqui.
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Fuentes de financiamiento

Incluso si tiene conformado un equipo profesional con experiencia, pagar por los servicios y apoyos
adicionales puede ser otro obstdculo. Los servicios prestados por las escuelas en virtud de las
estipulaciones de IDEA deben ser gratuitos y adecuados. Eso significa que no usted no tiene que pagar,
y si la escuela no tiene las habilidades o el personal necesarios para atender las necesidades de su hijo, es
responsabilidad de la escuela pagar por los servicios necesarios para atenderlas. Quizés necesite abogar
significativamente para que las escuelas hagan lo que exige la ley. Aqui puede encontrar mas
informacién sobre sus derechos en virtud de IDEA.

Pregunte al funcionario de Recursos Humanos acerca de los beneficios, o consulte con su compafiia
de seguros. Comuniquese con el departamento de salud publica para obtener informacion sobre planes
comunitarios como los de salud mental o los destinados a nifios. El financiamiento para necesidades
médicas a menudo se cubre a través de un seguro médico y/o Medicaid. Los tera%)eutas ocupacionales y
del habla, asi como los especialistas médicos, a menudo estan cubiertos por los planes médicos.
Historicamente, algunos de estos beneficios se negaron especificamente para el autismo y las
discapacidades del desarrollo, pero a medida que el autismo se ha vuelto mas comun y los esfuerzos de
investigacion y defensa han aumentado, la cobertura de estas partidas esta mejorando.

Algunos estados tienen leyes de paridad de salud mental, que indican que la atencién de salud
mental debe cubrirse en la misma medida que los problemas de salud fisica. Algunos planes de seguro
también tienen estipulaciones para apoyos e intervenciones de salud conductual, y los programas de
Medicaid brindan servicios infegrales para intervenciones conductuales. Podria ser necesario que haga
una investigacion significativa a través de su departamento de Recursos Humanos, su compania de
seguros o la oficina de Medicaid para averiguar los detalles de la cobertura de salud mental o
conductual disponible. Puede encontrar ayuda a través de su proveedor de atencién primaria o un
coordinador asistencial.

Las familias de militares estan cubiertas por TRICARE, el programa de atencion médica militar, que
proporciona cobertura ABA limitada para ciertos beneficiarios de la Opcion de Salud de Atencion
Prolongada de TRICARE (comunmente conocida como el programa ECHO). Obtenga mas informacion
sobre los criterios de elegibilidad de TRICARE aqui.

La legislacion sobre seguros para el autismo estd en proceso de ser promulgada estado por estado,
con varios términos respecto a su implementacion y cobertura. Mas de 30 estados han aprobado leyes de
seguro para el autismo; estos se enumeran en el sitio web de la Conferencia Nacional de Legislaturas
Estatales. Se recomienda investigar y comprender su cobertura para que sepa qué esperar antes de
comenzar los servicios. Para conocer la situacion de las leyes especificas de cobertura de servicios para el
autismo en su estado, visite el sitio web de Votos por el Autismo de Autism Speaks y seleccione su
estado.

Algunas agencias estatales también pueden proporcionar financiamiento para servicios de relevo, los
cuales le dan la oportunidad de recuperar el aliento. Estas agencias, como los Departamentos o Divisiones
de Discapacidades del Desarrollo o Servicios para Nifios y Familias pueden tener programas, apoyos o
sugerencias de recursos.
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Fuentes/Recursos:

Behavior Analyst Certification Board, Inc. (BACB)
http://www.bacb.com/

‘Gently does it’, cuidado de adultos con autismo
http://www.acpinternist.org/archives/2008/11/autism.htm#sb3

A Parent’s Guide to Evidence-Based Practice and Autism (Una guia para padres de la prdctica basada en evidencia
y el autismo) del Centro Nacional para el Autismo
http://www .nationalautismcenter.org/learning/parent_manual.php

Conferencia Nacional de Legislaturas Estatales (informacion sobre los seguros para el autismo)
http://www.ncsl.org/issues-research/health/autism-and-insurance-coverage-state-laws.aspx

Centro Nacional de Desarrollo Profesional en Trastornos del Espectro Autista
http://autismpdc.fpg.unc.edu/

Special Needs Parent Advocate
www.specialneedsadvocate.com

Wrightslaw (informacion legal sobre educacion especial y discapacidades)
www.Wrightslaw.com

Oficina de Estadisticas Laborales de Estados Unidos Occupational Outlook Handbook (Manual de perspectivas
ocupacionales)
(Informacién sobre formacién profesional y cualificaciones) www.bls.gov/OCO/

Su siguiente paciente tiene autismo. ..
http://www .northshorelij.com/cs/Satellite?blobcol=urldata&blobheader=application%2Fpdf&blobkey=id
&blobtable=MungoBlobs&blobwhere=1247088820137&ssbinary=true
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éCuales son los aspectos a considerar?

Cuando se trata de comprender lo que podria estar contribuyendo a conductas desafiantes en cualquier
persona en un momento determinado, el equipo debe utilizar un enfoque amplio. Se deben considerar
cuidadosamente los diversos problemas que podrian estar causando las acciones de la persona. Quizas desee
pedir a sus proveedores que exploren los posibles factores médicos y de salud mental (que también se
conoce como aplicar los principios del diagnostico diferencial). De esta manera, pueden evaluar mejor lo que
puede provocar, desencadenar o mantener la conducta.

Algunas de estas preocupaciones pueden ser bastante obvias. Por ejemplo, si un nifo tiene un brazo
visiblemente roto, es de esperarse que sienta dolor. Sin embargo, otras preocupaciones podrian requerir
las habilidades de un experto que conozca los signos sutiles que debe prestar atencion, como los trances
visuales, los cuales podrian sugerir actividad epiléptica, otras conductas que pudieran sugerir malestar
estomacal, o patrones que insintien problemas de salud mental.

«Hasta los nueve afios, generalmente vivia en mi propio mundo, del cual sélo salia para relacionarme con
las cosas, monedas brillantes, canicas y objetos con destellos que recolectaba y guardaba en un lugar
secreto. Me enfocaba con mucho interés en esos objetos, alinedandolos una y otra vez siguiendo patrones que
solo yo entendia. Si alguien los desordenaba hacia berrinche y golpeaba la cabeza contra el suelo o la pared
durante quince minutos. Nada parecia calmar mi rabia, parecia seguir un curso predecible. Me jalaba el
cabello, pinchaba mi piel y me mordia los brazos. Cuando todo pasaba tenia mucha sed y estaba muy
cansada. A menudo regresaba a mi actividad para reparar la interrupcién. Mi mundo era un castillo de
naipes, cualquier brisa podia hacerlo colapsar.

Era una artista del escapismo. Corria salvajemente, agitando los brazos hasta que me faltaba el aire
para continuar. Entonces me dejaba caer, giraba sobre mi espalda y perdia la mirada en el cielo.
Habitualmente me quedaba dormida. Creo que tenia convulsiones.

Jugaba con otros si podia dirigir y controlar las actividades. Si no, me alejaba sin decir palabra. Rara
vez Kleleaba con otros nifios, excepto con mi hermana, quien era una mandona y se sentia responsable de
mi. No sentia conexion con la gente hasta que llegué a primaria.

En la preparatoria y la universidad tuve éxito académico y social al perseguir mis intereses artisticos.
Tuve muchos amigos casuales, ninguno cercano».
— Ruth Elaine Hane?,

mujer casada que tiene autismo de alto funcionamiento
*Para leer mds sobre la Sra. Hane, consulte el Apéndice 1 al final de esta seccion.

Podria ser util saber que, en general, las personas con discapacidades del desarrollo (incluido el
autismo) tienen mas probabilidades de recibir un tratamiento médico inadecuado. Reciben menos
examenes fisicos de rutina, menos atencion dental preventiva y menos atenciéon de salud mental que
otros estadounidenses. Las personas con problemas de comunicacion corren un mayor riesgo de tener
mala nutricion, recibir medicacion excesiva, ser objeto de lesiones, abandono y abuso. Probablemente
haya muchos factores involucrados en estas estadisticas, pero ciertamente es mas dificil cuidar a alguien
que no dice de manera confiable «Esto duele» u «Oye mama, ;por qué no puedo ver el pizarrén en la
escuela?» A menudo, es la habilidad de los padres como buenos observadores y reporteros cuidadosos,
junto con las habilidades de saber escuchar y la evaluacion de un proveedor con experiencia lo que trae a
%a luz los factores de salud de la persona con autismo.

En la siguiente tabla se enumeran las areas de posible consideracién para los profesionales de su
equipo y los tipos de preguntas que puede hacer en cada area. Esta lista no es exf?austiva, pero
esperamos que lo ayude a usted y a su equipo a considerar temas que podrian ser relevantes con
respecto a su ser querido y sus preocupaciones. Si esta lista sugiere un area que uno de los proveedores
no esté investigando, asegtirese de mencionarlo. Tenga en cuenta que debe ser persistente o consultar
con otros miembros del equipo para que cada una de sus inquietudes reciba la atencién que merece su
ser querido.
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Causa posible
Médico

Genética
Salud mental
Cognitivo

Comunicacion

Disfuncion de la integracion
sensorial

Factores ambientales

Reforzamiento de la
conducta en el entorno

Dinamica familiar / del
personal

Aspectos a considerar

Areas potenciales de enfoque

Dolor

Por ejemplo: ¢ Infeccidn de oidos?
¢,Dolor de muelas?

Convulsiones

Sedacion / multiples farmacos
(multiples medicinas)

Insomnio/suefio inadecuado
Alergias

Cuestiones o
gastrointestinales/Nutricidn

Problemas dentales

Vision/Audicion
X frégil, sindrome de Down, etc.

Enfermedad mental concomitante

Capacidad intelectual/
Capacidades de procesamiento

Sistema de comunicacién
adecuado

Factores sensoriales no
atendidos o abrumadores

Defensa sensorial

Lugar, hora del dia,
contexto, actividad

Respuestas a la conducta por
parte de la familia / personal /
educador / proveedor de cuidado

Cambios en el entorno familiar

Cambios en el personal

Preguntas que hacer

¢ Podria esta persona tener dolor?

¢ Podria esto estar relacionado con convulsiones?

¢ Esta persona esta sedada?
¢ Esta tomando muchos medicamentos?

¢ Esté tomando los medicamentos o las dosis
equivocadas?

¢ La persona duerme lo suficiente?

¢Hay alergias de temporada,
alimentos 0 cambios ambientales que puedan estar
implicados?

¢La conducta esta relacionada con la hora de la
comida o con los alimentos? ;Ha habido cambios o
inquietudes acerca de los habitos para ir al bafio?

¢, Cuando se le practic¢ la ultima revision dental?
¢ Hay dolor de dientes?

¢ Hay algun cambio o problema de percepcién?

¢ Podria esta conducta estar relacionada con algun
sindrome genético que no se haya diagnosticado?

; Podria estar experimentando ansiedad, depresion,
ADHD? ;TOC?

¢.Son las exigencias para la persona demasiado altas
0 bajas para su nivel cognitivo?

;, Esta persona tiene un sistema de comunicacion
uncional?

;Lo usa de manera espontanea (sin recordatorio)?

¢La conducta proporciona estimulo sensorial/intenta
satisfacer las necesidades sensoriales?

¢La conducta ocurre como respuesta a un exceso de
estimulacion sensorial? ;Hay respuestas grandes a
factores ambientales? (Ruidos fuertes, etc.)

¢ Estad muy cansado al final del dia como para lidiar
esta exigencia? ¢Por qué esta bien en el consultorio
médico pero no aqui? ¢ Esta tarea es muy
demandante para sus ﬁabllldades motoras?

; Se responde a la conducta con atencion? ¢ Se le deja
ée solicitar algo? ¢ Otro?

¢ Hemos tenido pérdidas/cambios en nuestra familia?

¢Se ha ido algiin miembro favorito del personal? ;Los
nuevos miembros del personal estan capacitados
adecuadamente? ;Hay algun cambio en los
horarios/patrones?

Adaptado de: “Psychopharmacology of Autism Spectrum Disorders: Evidence and Practice”, en
imprenta, Child and Adolescent Psychiatry Clinics of North America, 2012, Matthew Siegel, M.D.
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Inquietudes fisicas

Como se describe en la tabla anterior, existen muchas causas fisicas y médicas que pueden contribuir
a la conducta. Recopilar informacion acerca del dolor y los sintomas puede ser particulfarmente dificil en
personas con autismo debido a las dificultades de comunicacion, las respuestas tan variables al estimulo
sensorial y al dolor, e inclusive, para aquellos con buena capacidad verbal, a la falta de autoconciencia.

También es importante que el equipo conozca las inquietudes médicas que a menudo acompanan el
autismo, o mas especificamente, las conductas desafiantes. Atender estas inquietudes menos obvias a
menudo puede cambiar las conductas. Las mas reconocidas incluyen las siguientes:

El trastorno convulsivo o epilepsia ocurre en una cuarta parte de las personas con autismo.
Detectar cuando sucederan las convulsiones a veces es complicado, ya que algunas pueden ocurrir
durante la noche pero dejar efectos diurnos, y otras pueden aparecer de manera sutil como tener
f:ipisodios de france visual o parecer desconectado. A veces, los efectos de una convulsién pueden
ejar a la persona muy aletargada o reactiva. Puede encontrar recursos para atender la epilepsia
aqui.
En el autismo, a menudo se reportan quejas gastrointestinales o trastornos digestivos, como el
reflujo, el dolor de estomago, el estrefiimiento, el dolor de intestino y diarrea. La investigacion
puede ser dificil a la luz de los desafios del lenguaje, pero se ha demostrado que el tratamiento
mejora la comodidad y facilita el acceso a los entornos de aprendizaje. Consulte Recommendations
for evaluation and treatment of common gastrointestinal problems in children with ASDs
(Recomendaciones para la evaluacion y el tratamiento de problemas gastrointestinales comunes en
ninos con ASD).

Los trastornos o problemas del sueiio, como son la dificultad para conciliar el suenio, el insomnio,
la apnea del sueiio (interrupcion de la respiracién) y el sonambulismo, se reportan frecuentemente
en el autismo. Dormir siempre debe ser una consideracion importante, tanto para la persona con
autismo como Eara quien la cuida. Dormir es esencial, tanto para la recuperacion fisica como para
la psicologica. Es dificil permanecer tranquilo y mantener la perspectiva cuando se esta exhausto,
por lo tanto evaluar y tratar los Ilzroblemas del sueno es fundamental. Consulte la Guia de
estrategias para dormir de la ATN.

Es importante considerar los aspectos sensoriales, ya que muchas personas con autismo responden
a los estimulos sensoriales de manera alterada. Los sonidos son mas fuertes, las luces mas
brillantes, las palabras y los estimulos visuales no se reciben al mismo tiempo, y el mundo es
doloroso o confuso. También, es importante recordar la evaluacion de los estimulos sensoriales.
¢Ha revisado recientemente la vista y la audicion de su hijo? Aselgﬁrese de que su médico use las
pruebas correctas, ya que estas preocupaciones pueden ser dificiles de evaluar en personas con
autismo. Ademas, estos aspectos pueden cambiar con el tiemﬁ)o. Cualquiera de estos factores puede
modificar las reacciones y fomentar una respuesta conductual.

Las alergias, la disfuncién inmunitaria o los padecimientos autoinmunitarios pueden reflejar
caracteristicas conductuales que varian segun la exposicion al ambiente. Las infolerancias o
alergias a alimentos o estacionales ocurren itnicamente cuando se ingiere un alimento en particular
o en cierta época del afio. Algunas intolerancias a alimentos pueden causar malestar, pero no
irritaciones obvias o problemas para respirar, por lo que pueden ser dificiles de identificar. La
activacion inmunitaria como el eczema, dolores en las articulaciones u otras condiciones pueden
causar un malestar cronico que pasa desapercibido.

Los dolores de cabeza o migraiias pueden ocasionar que una persona con autismo ande por todos
lados con un dolor que usted o yo podriamos resolver tomando una pastilla para el dolor. La
incapacidad de reportar dolor —o incluso en las personas con mayor capacidad verbal de poder
identificarlo en ciertas partes— puede ocasionar malestar, lo cual genera una conducta desafiante.

Los trastornos genéticos estan asociados con autismo y algunos pueden estar acompanados de
desafios adicionales que merecen consideracion médica. Algunas veces, conocer acerca de
diferencias genéticas puede ayudarle a ser mds consciente de otras condiciones asociadas, como las
convulsiones.
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Otras condiciones médicas que pueden causar cambios significativos en la conducta se han notado en
personas con autismo. Es posible que estas preocupaciones no se le ocurran inmediatamente a su
proveedor médico. Pero cada vez e(?l mas interés en investigar el papel que pueden desempeniar en el
autismo y, a veces, en la apariencia de conductas desafiantes.

Es importante considerar la condicion integral del cuerpo, ya que cada vez mas se reconoce al
autismo como una condicidn del cuerpo y no sélo del cerebro. Varias de las asociaciones
presentadas anteriormente resaltan la idea de que es muy probable que mas aspectos fisicos estén
involucrados de los que se solia pensar. Vale la pena considerar los conocimientos sobre la
nutricion y diversos procesos corporales.

Las infecciones desapercibidas, como la enfermedad de Lyme, PANDAS, una infeccién de oido,
una infeccion continua de las vias respiratorias que alberga estreptococos u otras infecciones de
bajo grado pueden causar activacion inmunitaria, pero tal vez no signos evidentes como fiebre. En
ocasiones, hay efectos en el sistema nervioso, asi como los resultados fisicos de estas infecciones.
Un médico puede examinar las muestras de sangre para buscar titulos (evidencia de infeccion en el
sistema inmunitario) si se producen cambios conductuales, como letargo extremo, tics o un inicio
repentino de obsesiones.

Podria valer la pena investigar la catatonia si hay una regresion del comportamiento y cambios
significativos en la funcion motora (la capacidad de moverse o de controlar los movimientos de
uno). Una persona con catatonia puede dudar, desarrollar posturas corporales extranas, limitar su
ingesta de alimento y desarrollar movimientos y temblores extranos. Pueden aparecer conductas
tales como autolesion y agresion, como resultado de la falta de control motriz de la persona.
Aunque la catatonia no es muy reconocida en Estados Unidos, se ha demostrado en estudios en el
Reino Unido que se desarrolla en un nimero significativo de adolescentes y adultos jovenes con
autismo, como se presenta en Catafonia in autism (Catatonia en el autismo) y puede ser relevante
considerarla si alguno de estos sintomas le es familiar.

Los cambios hormonales y el comienzo de la pubertad pueden hacer que un nifo tipico parezca un
extrafo, y estos mismos efectos pueden ocurrir en las personas con autismo. No obstante, en el
autismo entran en juego algunas consideraciones adicionales debido a los déficits sociales y de
lenguaje. Es importante considerar si algunas de las caracteristicas conductuales que esta
percibiendo la persona son parte natural de un desarrollo apropiado encaminado a alcanzar una
mayor independencia. Si es asi, debe plantearse el dar mas opciones y usar estrategias proactivas
(descritas en la siguiente seccién) que atiendan esta necesidad. Ademas, las estadisticas demuestran
que las personas con discapacidades del desarrollo tienen un mayor riesgo de abuso, incluido el
abuso sexual. El equipo debe considerar esto como un factor potencial en conductas desafiantes
repentinas. Puede obtener mas informacion al visitar el sitio web del Safety Project (Proyecto de
seguridad) de Autism Speaks.

Aunque no es especifico del autismo, la tabla de Problemas de conducta «comunes» y las
especulaciones sobre sus causas pueden desencadenar algunas reflexiones sobre consideraciones
adicionales en su hijo (consulte los Apéndices 2 y 3).
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En el caso de algunos nifios, las evaluaciones pueden haberse omitido o evitado debido a la dificultad
o el temor a los procedimientos en si. Si la ansiedad sobre los procedimientos afecta la capacidad de su
equipo médico o dental para evaluar a su hijo, estos manuales, creados por la Red de Tratamientos para el
Autismo (ATN, por sus siglas en inglés), pueden ser utiles para usted o sus proveedores:

B Manual para extraer sangre
B Manual de procedimientos dentales para familias
B Manual de procedimientos dentales para profesionales

Consideraciones de salud mental

En estudios de personas en el espectro autista se muestra una frecuente coincidencia de sintomas que
cubren los criterios diagnosticos de otras condiciones de salud mental. Esta es un area dificil y la
interpretacion a menudo varia segtin el proveedor, ya que muchas de las caracteristicas del autismo
también aparecen en otros trastornos mencionados y no hay una linea clara. Por ejemplo, varios
proveedores podrian usar diferentes criterios para distinguir entre las conductas repetitivas del autismo
y un diagndstico de trastorno obsesivo-compulsivo.

A veces, las caracteristicas de la depresion, la ansiedad, el ADHD, el trastorno obsesivo compulsivo,
el sindrome de Tourette, el trastorno bipolar ola esquizofrenia son lo suficientemente importantes como
para que puedan valer por si mismas como dignas de un diagnostico y tratamiento especificos. Cuando
una persona tiene dos o mas condiciones diagnosticadas, esto se denomina condicion concomitante o
diagnostico dual. Las conductas desafiantes son comunes en personas con diagnodsticos duales, y puede
ser que otro problema de salud mental atin no se haya diagnosticado o considerado.

Las estadisticas para el diagnostico dual en personas en el extremo de «alto funcionamiento» del
espectro o con el sindrome de Asperger son altas. Esto podria ser porque son mas capaces de reportar
inquietudes. Puede ser que la combinacién de los aspectos sociales del autismo y los efectos de la
condicidon concomitante se combinen para provocar desafios que los lleven a la evaluacion, los servicios
y, con suerte, el tratamiento. Se dispone de mas informacion a través de la Asociacion Nacional de
Diagndstico Dual (NADD, por sus siglas en inglés).

La funcion del proveedor de servicios de salud mental puede incluir el diagndstico diferencial,
medicamentos, terapia y/o intervenciones de terapia cognifivo-conductual, asi como la asociacion con
otros miembros del equipo. Podria ser importante que un proveedor de servicios de salud mental eduque
al equipo sobre las caracteristicas de un diagnodstico dual, para que, por ejemplo, los tics incontrolables de
Tourette puedan considerarse y tratarse como algo diferente de la estercotipia conductual. Un proveedor
de servicios de salud mental podria hacer preguntas acerca de la conducta, asi como de los cambios en la
misma que podrian revelar circunstancias nuevas por atender, como depresion, ansiedad, esfrés
postraumdtico o psicosis.

Es importante tener en cuenta que los trastornos y sintomas de salud mental no deben considerarse
puramente psicoldgicos. Existen factores bioldgicos que pueden provocar ansiedad, ira, tics y otras
conductas. Asi como puede ser imposible saber cudndo se avecina una convulsion, los desencadenantes
biologicos de algunos de estos sintomas en algunas personas y las conductas resultantes pueden ser
impredecibles. Si este es el caso, su proveedor de servicios de salud mental podria ayudarlo a
comprender mejor esta situacion y es posible cllue pueda ayudarlo. Junto con su equipo
educativo/conductual, puede determinar sefiales sutiles de que su hijo va a tener algun arranque y de
esta manera tomar acciones que minimicen sus efectos.
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En investigaciones recientes se ha mostrado evidencia preliminar de biomarcadores de depresion en
adolescentes. Un biomarcador es una senal de un estado bioldgico objetivo y medible. Para muchos, la
presencia de un biomarcador hace que algo sea «real», como el colesterol alto o una infeccion con un
virus especifico. En contraste, el autismo y la mayoria de los problemas de salud mental se
diagnostican en funcién de las conductas observadas y, por lo tanto, son mas subjetivos y es probable
que se les considere de naturaleza psicologica. La identificaciéon de biomarcadores en el autismo es un
objetivo del campo de la investigacion, pero incluso si solo las posibles condiciones concomitantes
pueden evaluarse de esta manera, podria ser util para definir las preocupaciones y adaptar los
tratamientos para muchas personas.

Otro factor potencial es el papel que juega la
adolescencia en el cambio de conductas. La pubertad es a
menudo el periodo en el que aparecen condiciones como
la depresion y la ansiedad. Los cambios fisiolé%icos, asi = | |
como la necesidad programada por el desarrollo de una ‘.‘ . N h
mayor independencia y la ruptura del control parental, o e ‘
son tan reales en una persona con autismo como en un I ' o |
adolescente tipico. Para aquellos que tienen habilidades '
académicas y funcionales proximas a las de sus pares,
como es en el caso de los jovenes con sindrome de
Asperger, los afios de adolescencia pueden ser un
periodo mas sensible, pues es en donde se toma una
mayor consciencia de sus diferencias o dificultades para
hacer amigos y para pertenecer, lo que resulta cada vez
mas frustrante.

Un proveedor de servicios de salud mental podria ayudar a su hijo y también a usted a comprender
estos cambios y como podria adaptarse para crecer con su hijo a medida que se esfuerza por lograr una
mayor autonomia y autodefensa.

El estrés postraumatico (trastorno de estrés postraumatico, PTSD) es otra condicion que vale la pena
considerar, especialmente para alguien que no puede describir lo que ha experimentado. Algunas
personas tal vez hayan estado en situaciones E{ue provocaron estrés significativo, tales como
preocupaciones, dolores, procedimientos médicos, cambios en el entorno, personal o familia, abandono
o abuso. Es importante estar consciente de que la investigacion también muestra una mayor
probabilidad de abuso sexual en la poblacion con discapacidades del desarrollo. Se debe considerar la
posibilidad de abuso o trauma cuando se desarrollen conductas desafiantes repentinamente.

Otras personas pueden sentir estrés adicional en respuesta a intervenciones que se han enfocado en
conductas desafiantes usando métodos como el aislamiento (poner en un lugar a una persona sola),
restricciones (atar, envolver o restringir de alguna manera la capacidad de una persona para moverse),
correccion excesiva, «aversivos» (intervenciones que son dolorosas o desagradables) u otros castigos. En
estos casos, las respuestas de los cuidadores o del personal a la conducta desafiante pueden ser
fundamentales para crear un ciclo perturbador que eleva el estrés y aumenta la probabilidad de
conductas mas dificiles. En otras palabras, la manera en que las personas alrededor de su hijo responden
a su conducta puede estar haciendo la situacion atin mas estresante y desafiante. Se incluye mas
informacion sobre los efectos de la intervencion en la seccion conductual que se presenta mas adelante
en este manual.
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Medicamentos

Si su ser querido toma medicamentos, también podria valer la pena hablar con su médico sobre los
posibles efectos en la conducta. Muchos de los medicamentos que utilizamos afectan mas que el
resultado deseado. Estos efectos secundarios a veces pueden ser bastante significativos, al grado de
cambiar la sensibilidad de la persona o su capacidad para autorregularse. Por ejemplo, algunos
medicamentos pueden ser ofofoxicos, lo que significa (ci[ue pueden danar los oidos y causar sensibilidad
al sonido, mareos o problemas de equilibrio. Otros medicamentos pueden causar dolor de estomago en
una persona que nunca ha tenido problemas digestivos. No solo deben considerarse los medicamentos
psicotropicos tradicionales (que actiian sobre el cerebro). Es posible que una receta para medicamentos
contra el acné tenga un efecto que pueda desencadenar una nueva conducta. Revise cuidadosamente las
listas de efectos secundarios y hable con su médico respecto a los perfiles de efectos secundarios de cada
medicamento, especialmente cuando se trate de alguien que no puede informar sobre sus sintomas.

Al considerar un medicamento, asegurese de administrar siempre la dosis adecuada, particularmente
en personas con autismo. En ocasiones, un exceso de medicamento puede estimular en exceso o sedar
(agotar), e incluso puede hacer que la persona encuentre otras formas (a través de conductas nuevas o
dificiles) para intentar volver a sentirse estable o normal. Algunos medicamentos pueden tener efectos
inesperados o de rebote. Suministrar varios medicamentos a la vez, lo que se denomina polifarmacia,
también puede tener efectos no intencionales. Algunos médicos han reportado éxito al ?uitar poco a
poco los medicamentos a una persona para restablecer la «linea de base» y asi lograr diferenciar entre los
efectos del autismo y los del medicamento.

A medida que una persona crece y cambia, también podria ser necesario cambiar los medicamentos.
Por ejemplo, un adolescente mas grande podria necesitar mas medicamento para conseguir el mismo
efecto en atencion o ansiedad. La experiencia médica especifica en autismo a menudo es bastante ttil para
determinar cuidadosamente las intervenciones farmacoldgicas adecuadas para una persona en cualquier
momento.

Las familias a menudo luchan con las decisiones sobre el papel que juega el medicamento para atender
las conductas desafiantes, y cudndo y qué tipo de medicamento podria ser util. Esta Guia de
medicamentos estd disefiada para ayudarlo a definir sus valores y objetivos relacionados con el uso de
medicamentos. También proporciona puntos de vista y de conversacion para ayudarlo a hablar con su
médico y tomar decisiones. Se puede usar para tomar nuevas decisiones sobre medicamentos o para
reevaluar medicamentos actuales.

Si se inicia la toma del medicamento, es importante hacer un seguimiento de los efectos secundarios
y estar pendiente de otras inquietudes para asegurarse de que el medicamento esté funcionando segun
su finalidad, y que no cause otros problemas. En ocasiones, un proveedor puede usar una herramienta
de medicién que implica hacer preguntas a la familia o al personal antes de comenzar un medicamento u
otra intervencion. Una herramienta de uso frecuente es la Lista de verificacion de conductas aberrantes.
El proveedor puede repetir esta prueba después de algunas semanas o meses como una forma de medir
los efectos del medicamento. Es aconsejable entrevistar a varias personas, asi como comparar las
respuestas de linea de base y de seguimiento de la misma persona.
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El uso de escalas de seguimiento simples para las conductas objetivo y los efectos secundarios es
otra forma de evaluar los efectos de un medicamento. Esto podria realizarse en colaboracion con un
proveedor o equipo de servicios conductuales mediante sus sistemas de recopilacion de datos, o usted
podria crear o modificar una escala de seguimiento como la que se muestra a continuacion:

Fecha:

Nombre del medicamento:

Dosis del medicamento:

Conducta/Sintoma ocurrido Mafana Mediodia Noche
Eructos

Somnolencia

Uso del iPad para solicitar algo

Pega

Patea

Otros

«No nos gusto el aumento de peso asociado con los medicamentos que Samuel tomaba y ni siquiera
estabamos seguros de que estuvieran ayudando. Asi que cada par meses le disminuia la dosis de acuerdo
con lo que el médico habia indicado. Empezaba el viernes para poder observar los cambios que no
podriamos ver mientras estaba en la escuela. No le decia a mi esposo, para que por lo menos uno de
nosotros tuviera una percepcion ciega de cualquier cambio. Para el domingo en la tarde, a mitad de
alguna situacion frustrante, me decia: "¢ De nuevo estds haciendo ese experimento de abstinencia de
medicamentos con Sammy?"” Asi sabiamos que los medicamentos atin estaban funcionando».

— BW, madre

A veces es util mantener «a ciegas» a algunos miembros del equipo o familia con respecto a una
nueva intervencion. A menudo, si sabemos que algo deberia ayudar de alguna manera, tenemos mas
probabilidad de verlo aunque en realidad no est¢ alli. Por ejemplo, si le informa al maestro principal
sobre un nuevo medicamento pero no informa a los asistentes del aula, podria obtener mejor
informacion del equipo sobre los verdaderos efectos de un medicamento en la conducta de su hijo.

La consideracion de los cambios en los efectos del medicamento debe ser continua. Algunas veces,
ajustar la dosis, forma (algunos medicamentos vienen en presentacion de liberacion prolongada para
una administraciéon mas pareja), hora de administracion (antes o después de comer, ala horadeir a
dormir en lugar de la manana, etc.) u otros factores pueden ayudar a aumentar los beneficios y reducir
los efectos secundarios del medicamento.

Ser un observador cuidadoso, reportar adecuadamente a su médico y hablar de los beneficios y las
desventajas de un medicamento por adelantado y a medida que avance la intervencion, a menudo puede
ayudar a manejar la dosis de tal manera que resulte lo mas benéfico posible. Utilizar un cuadro como el
que vimos anteriormente puede ayudarle a saber si el medicamento es efectivo. Si las preocupaciones
meédicas son una caracteristica del expediente de su ser querido, es importante mantener buenos registros
y compartir la informacién entre los miembros del equipo.

Péagina 29

© 2012 Autism Speaks Inc., Autism Speaks y Autism Speaks It's Time To Listen & Design son marcas registradas de Autism Speaks



+

||
Consideraciones conductuales

Cuando una persona se comporta de manera dificil u ofensiva, generalmente pensamos en el
impacto que tienen en nosotros las acciones de la persona —en cémo nos sentimos amenazados,
avergonzados o lastimados. Esto es absolutamente normal, pero no siempre ayuda. En vez de esto,
podriamos pensar acerca de la conducta pero desde la perspectiva del individuo.

¢Por qué le da miedo a mi hijo entrar a un lugar, al punto que tiene que morderme? ;Qué dolor estd sintiendo
su cuerpo y que estd tratando de ignorar al golpearse la cabeza? ;Es esto algo bioldgico sobre lo cual no tiene control?
De ser asi, ;podemos ayudarle para que aprenda a adaptarse?

Pasar de pensar en como nos afecta una conducta (y como afecta a los hermanos, comparieros de
clase, muebles, etc.) a lo que podria estar sucediendo desde la perspectiva del individuo, es un paso
importante para encontrar maneras de comprender su conducta. Entender esto le permitird reemplazar
conductas preocupantes o inadaptadas por habilidades funcionales.

Regresando a las bases de la conducta, es importante considerar su posible proposito o funcion.
¢Como le sirve esta conducta a la persona? ;Obtiene algo con esto? ;Consigue escaparse de algo aburrido o dificil?
¢Recibe atencion? ;Le permite asegurar un poco de control sobre su vida o alrededores? ;Le ayuda a bloquear el
dolor? ;Qué tiene de bueno la conducta? ;Estd tratando de decirme algo?

Tomarse el tiempo para entender la funcion puede ser a menudo una ventana a la motivacion detras

de la conducta.
Una evaluacion adecuada de la funcién de la conducta usualmente es esencial para elaborar una respuesta
apropiada.

Por ejemplo, supongamos que un nino patea cada vez que es hora de ir a la clase de educacion fisica
y la respuesta a este pataleo es ponerlo en «tiempo fuera». Es probable que esta intervencion sea
ineficiente si la razon por la que patea es evitar ir a la clase. El consiguid lo que queria y aprendié que
patear es una manera efectiva de decirlo. La préxima vez que no quiera ir a la clase de educacion fisica,
(qué es lo mas probable que haga? Patear, ya que esto lo mantiene fuera del ruido y caos del gimnasio,
lo cual él encuentra doloroso y perturbador y probablemente usara la comunicacion que ha a{)rendido, a
menos que se le ensefie una mejor manera de lidiar con la clase de educacion fisica (por ejemplo, pedir
que haga una actividad diferente) o defender que se quiere evitar una situacion desagradable.
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En el campo del andlisis conductual aplicado, los tres componentes que se documentan y consideran al
analizar un episodio conductual especifico se denominan andlisis A-C-C (antecedente-conducta-
consecuencia) e incluyen los siguientes componentes:
B una descripcidn clara de la conducta (conducta)
B la situacidn, los eventos y las condiciones que ocurrieron antes de que comenzara la conducta
(antecedente)
B la situacidn y eventos que siguieron inmediatamente a la conducta (consecuencia)

Estas conductas pueden registrarse usando una hoja como esta:

HOJA ACC

Estudiante: Observador:

Conducta objetivo:

Antecedente: el evento que ocurre inmediatamente antes de la conducta

Conducta: la ocurrencia de la conducta problema objetivo (registrar la frecuencia)

Consecuencia: el evento que sigue inmediatamente a la ocurrencia de la conducta

Fecha Hora Antecedente Conducta Consecuencia Comentarios
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Un profesional con experiencia en la evaluacion e intervencion conductual (por ejemplo, un BCBA)
usara una variedad de herramientas para ayudar a entender la funcién de la conducta en algin
momento dado. Es importante recordar que las escalas son herramientas, no respuestas. En una buena
evaluacion funcional de la conducta (PBS!\, por sus siglas en inglés) se usaran varias medidas —
cuestionarios, como los que se indican abajo, evaluaciones observacionales, escucha activa y la
experiencia del profesional y su formacion.

Una FBA debe ser amplia y debe tomar en cuenta las observaciones de las conductas de como y
cuando ocurren. También debe buscar ser empatica y tratar de entender por qué'la persona podria sentir
la necesidad de comportarse de cierta manera. Asegurese de que su proveedor esté usando un enfoque
amplio, dado que es esencial llegar a comprender las preocupaciones, causas potenciales y posibles
intervenciones y soluciones para reemplazar estas conductas por habilidades.

Los siguientes recursos le ayudaran a aprender mas acerca de coémo los profesionales a menudo
evaltian y consideran la conducta:

I Parents” Guide to Functional Assessment (Guia para padres sobre la evaluacion funcional)

B Functional Behavioral Assessment and Positive Interventions: What Parents Need to Know
(Evaluacién funcional de la conducta e intervenciones positivas: lo que los padres necesitan saber)

I Targeting the Big Three parent training manual (Enfocarse en las tres grandes: manual de

capacitacion para padres)

Para un nifio en edad escolar, el distrito escolar es responsable (en virtud de las leyes de IDEA) de
realizar la FBA y desarrollar intervenciones positivas para un nifio cuya conducta inhibe su aprendizaje
o el aprendizaje de los que estan a su alrededor. Si no tienen un experto en su personal, necesitan
obtener este servicio a través de otras agencias o consultores. Algunas escuelas proporcionaran
capacitacidon adicional e instruccidn en casa o a través de otros proveedores de la comunidad, como los
apoyos integrales. Las intervenciones de conducta a través de su proveedor de seguro de salud también
pueden proporcionar este apoyo.

Sino tiene acceso a un proveedor o equipo de apoyo conductual, puede comenzar a convertirse en un
observador mas avanzado de los elementos de la conducta. Las herramientas de recopilacion de datos de
Barbara Doyle y el diccionario de comunicacion pueden ser utiles.

Después de definir y evaluar las conductas, el equipo conductual, el personal de ensefianza u otros
proveedores deben explicarle los resultados y desarrollar estrategias de instruccion usando apoyos
conductuales positivos (PBS, por sus siglas en inglés) y estmteiglas de reforzamiento. El uso de apoyos
conductuales positivos es una manera de promover el desarrollo de habilidades funcionales y la
motivacion, y puede usarse en la casa, la escuela, el trabajo y en la comunidad. Estos apoyos a menudo
necesitan ser individualizados a las necesidades del nifio y a las funciones de sus conductas, para ser
efectivos. Los apoyos basados en el salon de clases generalmente no son suficientes para conductas
desafiantes, por lo que tal vez tenga que abogar para que estos apoyos sean individualizados. En el
siguiente capitulo se incluye mas informacion acerca de apoyos conductuales positivos, capacitacion y
recursos para las familias, escuelas y personal, y estrategias para desarrollar conductas positivas.

Si la funcion de la conducta es obtener atencion, la conducta desafiante puede reducirse si la
atencion e interaccion ya no se le dan al individuo cuando presenta la conducta problema. Esto quiere
decir no hacer contacto visual directo ni llamar al individuo por su nombre, no reprender, no razonar o
explicar, ni mostrar que usted estd alterado. Los intentos para redirigir la conducta al prestar atencion
pueden, de manera inadvertida, aumentar la conducta problema.

Nota: el ignorar la conducta desafiante puede, inicialmente, aumentar la misma porque es como la
persona comunicaba lovziue queria y lo conseguia hasta ahora. Mantenga la confianza. Al final, ignorar
reducird la probabilidad de que la persona presente una conducta desafiante para obtener atencion.

— Pagina 73, Targeting the Big Three
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Otras preocupaciones que deben considerarse
Problemas de comunicacion

Los maestros, proveedores conductuales y/o patdlogos del habla también deben evaluar las
habilidades de comunicacion funcional que estén disponibles para la persona, ya que esto puede ser un
factor critico. Al fin de cuentas, la conducta también es una forma de comunicacion; a veces es la tinica
manera disponible para una persona que no ha aprendido otras habilidades.

Sera de ayuda considerar lo siguiente: ;Entendid lo que dije? ;Puede de manera independiente hablar o
usar otras formas de comunicacion para expresar sus preocupaciones? ;Reportar dolor? ;Pedir algo? ;Solicitar
alejarse? Si no lo hace verbalmente, ;tiene tarjetas o algiin dispositivo que use de manera independiente para esto?
Incluso si puede hablar bien, ;tiene el lenguaje o confianza para expresar sus necesidades y preocupaciones
verbalmente? De no ser asi, ;jes posible que este encontrando otras maneras de expresar lo que quiere, sus
frustraciones, miedos u otra informacion?

Muchas personas con autismo tienen dificultades para procesar la informacion: escuchar todas las
partes de lo que alguien dijo, relacionar lo que ven con lo que escuchan o poder decidir qué informacion
es importante y relevante frente a todas las posibles imagenes, sonidos, olores, etc. Muchas personas con
autismo aprenden visualmente o se benefician de la informacion presentada en imagenes, palabras o
videos. La informacion verbal (habla) desaparece tan pronto como se dice, pero las imagenes tienen un

oder de permanencia —pueden estar disponibles y accesibles por el tiempo o frecuencia que la persona
as necesite.

Es esencial que el sistema de comunicacidn funcional sea algo que el nifio pueda iniciar y usar de
manera independiente. A menudo, un patélogo del habla puede realizar una evaluacion y disefiar
intervenciones adecuadas. Varios e?uipos especializados en intervenciones para el autismo han
adquirido experiencia en el desarrollo y apoyos para la comunicacion. Si se necesita apog
capacitacion en comunicacion funcional, hay una variedad de sistemas que el equipo debe explorar,
como PECS (sistema de comunicacion por intercambio de imagenes) y dispositivos de produccion de
voz, para encontrar el que mejor se adapte a la persona, a sus necesidades y preferencias especificas.

A veces, inclusive personas con autismo altamente funcionales pueden tener dificultades fpara
comunicar ciertas inquietudes. Por ejemplo, a varias personas con sindrome de Asperger les falta
autoconciencia. Como resultado, les es muy dificil aislar el dolor, describir emociones o identificar lo que
les esta causando un sentimiento negativo. La expectativa de que un alumno que solo obtiene
calificaciones de excelencia deberia manejarse en situaciones sociales u otras experiencias desafiantes
puede dejar a la persona sin apoyo, y como resultado, cada vez mds ansiosa y reactiva. La instruccion
especifica en conciencia social y autoconciencia puede ser tremendamente benéfica para alguien que
tielne un vocabulario increible, pero que tiene dificultad para comunicar inquietudes socialmente
relevantes.
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Las personas con autismo a menudo reportan una manera diferente de experimentar el mundo, y es
util tener en cuenta estos detalles cuando se consideran las conductas especificas de una persona. Un
nifo puede gritar o salir corriendo cuando se cantan Las mananitas, no por hacerse el dificil, sino porque
el canto y/o las porras que le siguen son verdaderamente dolorosas para él. A menudo, estas respuestas
son mas un reflejo que una opcion conductual. Cuando una persona se mantiene alejada de ciertas
experiencias —sonidos, toques, olores, sabores/texturas de alimentos, cierto tipo de movimiento, etc., se
llama evitacion sensorial o defensa sensorial. Incluso en estas mismas personas, a menudo existe una
necesidad contrastante de estimulacion adicional de ciertos sentidos como una forma de mantener la
atencion o lograr un estado mas tranquilo. A esto se le denomina conducta de biisqueda sensorial.

Inquietudes sensoriales

Es importante considerar si la persona tiene alguna necesidad sensorial que no se haya atendido.
¢(Brinca para arriba y para abajo porque se siente bien? Alternativamente, ;hay una defensa sensorial?
(Hay algo en la etiqueta de su playera, en la iluminacién, en el sonido, en la multitud, en los olores, que
encuentra doloroso o agobiante?

«Tenia una fascinacion con las fiestas de cumpleaiios y por apagar las velitas. En algiin momento
teniamos que prenderlas de nuevo, cantar de nuevo y soplar de nuevo —20 veces o mds en cada
cumpleaiios. Desarrollamos un programa para ensefriarle a Joey como terminar las fiestas de
cumpleaiios. Por supuesto, todo esto pasé hasta después de los 5 aiios, porque hasta ese momento no
podia tolerar el escuchar Las maiianitas para nada».

— BH, padre

Para investigar si los factores sensoriales pueden ser una consideracion con su ser querido, un
terapeuta ocupacional u otro proveedor podria usar una forma adecuada del perfil sensorial o de la
medida del procesamiento sensorial (SPM, por sus siglas en inglés). En el sitio web de la Sensory
Processing Disorder Foundation (Fundacion para el Trastorno de Procesamiento Sensorial) esta
disponible una lista de verificacion sensorial e informacion adicional. Puede encontrar mds informacién
aqui.

Los sistemas de apoyo y el entorno: dindmicas de familia, personal y apoyos

El cambio es dificil para cualquiera de nosotros, pero puede serlo aiin mas para quienes no entienden
qué cambios estdn sucediendo y por qué. Considere los factores que potencialmente puedan contribuir a
dejar confundido o ansioso a su ser querido con autismo.

Si las conductas desafiantes ocurren o se intensifican de repente, es importante preguntarse qué
cambios han ocurrido en su vida. ;Ha habido cambios en los horarios? ;En la escuela, el trabajo o en la
institucion residencial? ; Cambios en el entorno familiar? ; Un hermano abandonard la casa para irse a la
universidad? ;La pérdida de un miembro de la familia? ;Ha habido cambios en el personal? ;La pérdida de un
miembro favorito del personal? Si hay un plan conductual, ;se estd siguiendo de manera sistemdtica? ;Tal vez
haya personal nuevo que necesite capacitacion adicional o ?ue emplee métodos estresantes? ;Existe alguna
conducta preocupante en los cuidadores? ;Cudl es su nivel de estrés?
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Recursos:
General:

Ask and Tell, Self-Advocacy and Disclosure for People on the Autism Spectrum (Preguntas y
revelaciones, autodefensa y divulgacion para personas en el espectro autista) Autisn Solutions; How to
Create a Healthy and Meaningful Life for Your Child (Soluciones para el autismo; cémo crear una vida
saludable y significativa para su hijo), Ricki G. Robinson, MD, MPH

A Parent’s Guide to Evidence-Based Practice and Autism (Una guia para padres de la practica basada en
evidencia y el autismo) del Centro Nacional para el Autismo

http://www .nationalautismcenter.org/learning/parent_manual.php

Behavior Function and Evaluation:

Functional Behavioral Assessment and Positive Interventions: What Parents Need to Know (Funcion y evaluacion
de la conducta: evaluacion funcional de la conducta e intervenciones positivas: lo que los padres necesitan saber)
http://www.wrightslaw.com/info/discipl.fba.jordan.pdf

How to Think Like a Behavior Analyst (Como pensar como un analista de conducta), Jon Bailey y Mary Burch
Guia para padres sobre la evaluacion funcional http://pages.uoregon.edu/ttobin/Tobin-par-3.pdf.

To Walk in Troubling Shoes: Another Way to Think About the Challenging Behavior of Children and Adolescents
(Caminar en zapatos problemdticos: otra manera de pensar sobre la conducta desafiante de nifios y adolescentes),
Bernie Fabry, PhD., 2000

http://www.parecovery.org/documents/Troubling_Shoes_2000.pdf

Targeting the Big Three: Challenging Behaviors, Mealtime Behaviors, and Toileting (Enfocarse en las tres grandes:
conductas desafiantes, conductas a la hora de comer e ir al bario) Beneficiario de la subvencion comunitaria de
Servicios para las familias de IBR y Autism Speaks; Programa de conductas desafiantes
http://www.autismspeaks.org/sites/default/files/challenging behaviors_caregiver_manual.pdf

Skill Evaluation/Development:

The ABLLS-R;The Assessment /’ Basic Language and Learning Skills (Evaluacion/Desarrollo de habilidades: el
ABLLS-R; la evaluacion de habilidades basicas de lenguaje y aprendizaje),

James Partington, y la AFLS también!

Severe Behavior Problems: A Functional Communication Training Approach (Treatment Manuals for Practitioners)
(Problemas graves de conducta: un enfoque de capacitacion en comunicacion funcional [Manuales de tratamiento
para profesionales]),

V. Mark Durand

Sensory Profile (Perfil sensorial)
http://www.pearsonassessments.com/HAIWEB/Cultures/en-us/Productdetail htm?Pid=076-1638-008

Sensory Processing Measure (SPM) (Medida de procesamiento sensorial)
http://portal. wpspublish.com/portal/page?_pageid=53,122938&_dad=portal&_schema=PORTAL

Péagina 35

R

© 2012 Autism Speaks Inc., Autism Speaks y Autism Speaks It's Time To Listen & Design son marcas registradas de Autism Speaks



http://www.nationalautismcenter.org/learning/parent_manual.php
http://www.wrightslaw.com/info/discipl.fba.jordan.pdf
http://pages.uoregon.edu/ttobin/Tobin-par-3.pdf
http://www.parecovery.org/documents/Troubling_Shoes_2000.pdf
http://www.autismspeaks.org/sites/default/files/challenging_behaviors_caregiver_manual.pdf
http://www.pearsonassessments.com/HAIWEB/Cultures/en-us/Productdetail.htm?Pid=076-1638-008
http://portal.wpspublish.com/portal/page?_pageid=53,122938&amp;_dad=portal&amp;_schema=PORTAL

Médicos/Medicamentos:

Buie T, Campbell DB, Fuchs GJ, et al.,
Evaluation, diagnosis, and treatment of gastrointestinal disorders in individuals with ASDs: a consensus report
(Evaluacion, diagnostico y tratamiento fe trastornos gastrointestinales en personas con ASD: informe de
consenso).
[Conferencia para Desarrollo de Consenso, articulo de revista, apoyo a la investigacion, no por parte del
obierno de los EE. UU.]
ediatrics 2010 Jan.:S1-18. http://pediatrics.aappublications.org/content/125/Supplement_1/S1.long

Buie, et al.

Recommendations for evaluation and treatment of common gastrointestinal problems in children with ASDs
(Recomendaciones para la evaluacion y el tratamiento de problemas gastrointestinales comunes en nifios con ASD).
http://pediatrics.aappublications.org/content/125/Supplement_1/519.long

Herbert, Martha,

The Autism Revolution (La revolucion del autismo)

www.marthaherbert.org

Loschen, E.L. y Doyle, B.,

Considerations in the Use of Medication to Change the Behavior of People with Autism Spectrum Disorders
(Consideraciones sobre el uso de medicamentos para cambiar la conducta de las personas con trastornos
del espectro autista)

http://www.asdatoz.com/Documents/Websitet CONSIDERATIONS%20IN %20THE %20USE %200F %20
MEDs%20ltrd.pdf

Siegel M y Beaulier A, Journal of Autism and Developmental Disorders, noviembre de 2011
Psychotropic Medications in Children with Autism Spectrum Disorders: A Systematic Review and Synthesis for
Evidence-Based Practice (Medicamentos psicotrdpicos en nifios con trastornos del espectro autista: una revision
sistemdtica y sintesis para la prictica basada en la evidencia).
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/22068820

Siegel, M.,

Psychopharmacology of Autism Spectrum Disorder: Evidence and Practice (Psicofarmacologia del trastorno del
espectro autista: evidencia y prdctica),

Cﬁild and Adolescent Psychiatry Clinics of North America, 2012, en imprenta,
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/22068820

Apéndice 1

Ruth Elaine Hane, a quien en 1995 le diagnosticaron autismo de alto funcionamiento, vive en
Minneapolis con su esposo y sus dos gatos. Autora que contribuy6 con Ask and Tell, Self-Advocacy and
Disclosure for People on the Autism Spectrum (Preguntas y revelaciones, autodefensa y divulgacion
para personas en el espectro autista) y Sharing Our Stories (Compartiendo nuestras historias) y otras
numerosas publicaciones, Ruth Elaine cautiva audiencias con sus vividas memorias de haber crecido en
el seno de una familia numerosa sin saber de las caracteristicas del autismo. Ruth Elaine naci6 con
rubeola; era incapaz de tragar o tolerar el tacto, no hablo hasta casi los cinco afios, fue cuando empez6 a
usar oraciones completas 1y lenguaje reciproco. Su fortaleza reside en su manera tinica de ver como son
las cosas, y en su insaciable deseo de mejorar su vida aprendiendo a interpretar gestos faciales y a
entender 1}(,)5 mensajes no verbales comple'os. Ruth Elaine es mentora y coach para otras personas,
ensefidandoles de manera efectiva lo que ella ha aprendido, ademas participa en comités y grupos
especializados para varias organizaciones de autismo. Actualmente esta enfocada en el gesarrollo de su
idea Face Window (Ventana al rostro) para superar la ceguera de rostros, ayudando en la investigacion
de psicologia infantil de Fraser Family Services y la Universidad de Minnesota. Ruth Elaine es una
sanadora talentosa, utiliza energia Reiki para equilibrar todo el sistema corporal, pues cree que un déficit
subyacente en el autismo es un desequiligrio en el sistema integral del cuerpo.
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Conductas «problema» comunes y sus posibles causas
Ruth Myers, MD, James Salbenblatt, MD, Melodie Blackridge, MD

«Alta tolerancia al dolor»
B Mucha experiencia con dolor
B Miedo de expresar opinion
B Delirio
B Neuropatia (enfermedad de los nervios)/
muchas causas
Puiio metido en la boca/hasta la garganta
B Reflujo gastroesofagico
B Salida de dientes
B Asma
B Rumiacion
B Nauseas
Morderse un lado de la mano/toda la mano
B Problemas de sinusitis
B Problemas con el oido/trompas de Eustaquio
B Salida de las muelas del juicio
B Problemas dentales
B Parestesias/sensacion dolorosa
(por ejemplo, alfileres) en la mano
Morder el pulgar/objetos con dientes frontales
B Problemas de sinusitis
B Oidos/trompas de Eustaquio
Morder con las muelas
B Problema dental
B Otitis (oido)
Sentarse disparejo
B Dolor de cadera
B Malestar genital
B Malestar del recto
Masturbacion extraiia sin placer
B Prostatitis
B Infeccion de las vias urinarias
B Candidiasis vaginal
B Lombrices
B Fenomenos de repeticion (trastorno de estrés
postraumatico)
Ondear la cabeza de lado a lado
B Deterioro de la vision periférica o
dependencia en la vision periférica
Caminar de puntitas
B Artritis en talones, pies, cadera o rodillas
B Tendones tensos de los talones

Mecimiento intenso/apariencia preocupada
B Dolor visceral
B Dolor de cabeza
B Depresion
No se sienta
B Acatisia (sentimiento interno de inquietud)
B Dolor de espalda
B Problema del recto
B Trastorno de ansiedad
Latiguear la cabeza hacia el rrente
B Dislocacion atlantoaxial (dislocaciéon entre las
vértebras del cuello)
B Problemas dentales
Temblor de la punta de los dedos o de la mano
izquierda
B Temor al entorno anterior
B Dolor en las manos/artritis
Sentarse de manera repentina
W Dislocacion atlantoaxial (dislocacion entre las
vértebras del cuello)
W Problemas cardiacos
B Convulsiones
B Sincope/ortostasis (desmayos o aturdimientos
causados por medicamento u otra condicion
fisica)
W Vértigo
| Ot(:itl)s (perder el equilibrio por problemas del
oido
Agitar los dedos en frente de los ojos
B Migrana
W Catarata
B Convulsiones
B Rozadura causada por blefaritis (inflamacion
del parpado) o abrasion de la cornea.
Pica
I General: trastorno obsesivo compulsivo,
problemas hipotaldmicos, historia de
entornos poco estimulantes
B Colillas de cigarro: adiccion a la nicotina,
trastorno de ansiedad generalizado
W Vidrio: ideas suicidas
B Pedacitos de pintura: intoxicaciéon con plomo
I Palos, piedras, otros objetos cortantes:
adiccion endogena al opio
W Tierra: deficiencia de hierro u otro estado de
deficiencia
B Heces: trastorno de estrés postraumatico,
psicosis

Conductas «problema» comunes y sus posibles causas (continuacion)
Ruth Myers, MD, James Salbenblatt, MD, Melodie Blackridge, MD

Rascarse
B Eczema
B Efectos de drogas

Rascarse/abrazarse el pecho

B Asma
B Neumonia
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B Trastornos hepaticos/renales B Reflujo gastroesofagico

B Escabiosis B Costocondritis/«sindrome de costilla
Autosujetarse/atarse desplazada»

i Dolor B Angina

B Tic u otro trastorno del movimiento Golpeteo de la cabeza

B Convulsiones B Dolor

B Déficits severos de la integracion sensorial B Depresion

B Trastorno de estrés postraumatico B Migrafa

B Parestesias B Problema dental
Rascarse el estomago B Convulsiones

B Gastritis H Otitis (dolor de oido)

B Ulcera B Mastoiditis (inflamacion del hueso detras de

B Pancreatitis (también jalarse la espalda) la oreja)

B Porfiria (pigmento de la bilis que causa, B Problemas de sinusitis

entre otras cosas, trastornos de la piel) B Tinea capitis (tina de la cabeza, infeccion
B Enfermedad de la vesicula micotica del cuero cabelludo).

Estirarse hacia el frente
B Reflujo gastroesofagico
B Dolor de cadera
B Dolor de espalda

Reimpreso con permiso de:
Ruth Myers, MD
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é¢Cuales son las estrategias positivas
para apoyar la mejora de la conducta?

Como se enfatizo en la seccion anterior, hay varios factores Fosibles que contribuyen al desarrollo de
conductas desafiantes. Es importante investigarlos y evaluarlos, pero también actuar lo mas pronto
posible, pues conforme pase el tiempo, varias conductas pueden hacerse mas intensas y mas dificiles de
cambiar.

Con frecuencia, una manera de manejar la conducta incluye la combinacion de la atencién a
preocupaciones subyacentes de salud fisica o mental, y el uso de los apoyos conductuales y
educacionales para ensefiar habilidades de reemplazo y autorregulacion. No hay una pastilla magica,
pero hay un namero de estrategias que a menudo pueden ser de utilidad.

El uso de apoyos conductuales positivos es mas que un enfoque politicamente correcto del manejo

conductual.
La investigacion muestra que es efectivo. La alternativa habitual es el castigo, lo que reduce la
probabilidad de manejar una conducta cuando se quita algo (como quitar un juguete favorito) o hacer
algo desagradable (gritar, dar unas nalgadas). Mientras que el castigo puede funcionar inmediatamente,
ha demostrado ser inefectivo a largo plazo ya que podria aumentar la conducta agresiva, crear un
modelo para conductas indeseables adicionales y hacer tensa la relacion con el cuidador (usted). Es
importante mencionar que los apoyos positivos y la retroalimentacion también necesitan ser continuos
para ser efectivos y para que sigan manteniendo la mejoria.

«No reforzar una conducta problema (es decir, extincion) técnicamente es un ejemplo de castigo. Los partidarios del
apoyo conductual positivo (PBS, por sus siglas en inglés) reconocen que controlar el acceso al reforzamiento es
necesario, cuando se trata de cambiar la conducta. Lo que el PBS no aprueba es el uso de procedimientos aversivos
(por ejemplo que sean humillantes o dolorosos) para contener la conducta.

Este tipo de enfoques han demostrado ser inefectivos en producir cambios duraderos en la conducta de las personas
y no mejoran la calidad de sus vidas». — Asociacion por el Apoyo Conductual Positivo

Si se han hecho cambios para mejorar la salud o felicidad de su hijo, y estos no han ayudado a mejorar
su conducta en un tiempo razonable (un par de semanas), o esta preocupado acerca de su seguridad, tal
vez necesite ayuda. Un equipo conductual o educativo puede desarrollar estrategias positivas y un plan
de intervencion, habitualmente en respuesta a la informacion que se obtiene de una evaluacion funcional
de la conducta (FBA, por sus siglas en inglés) que se describid en la seccion anterior.

Cuando existen varias conductas desafiantes, es importante establecer prioridades. Tal vez primero
quiera enfocarse en conductas que son particularmente peligrosas, o en habilidades que ayudarian a
mejorar las situaciones en varios escenarios conductuales. Recuerde plantearse metas que sean realistas
y significativas. Empiece con pequenos pasos que puedan desarrollarse con el tiempo. Es poco probable
que un nifio que no sea verbal hable con oraciones completas de la noche a la mafiana. Pero si puede
aprender a levantar una tarjeta que diga, «necesito un descanso», cuando necesite levantarse de la mesa
y salir, y eso evita que tire su plato, este es un gran logro.

Un plan para usted y su equipo debe incluir cuatro elementos esenciales:

B Claridad: la informacion acerca del plan, las expectativas y los procedimientos deben ser claros
para el individuo, la familia, el personal y cualquier otro miembro del equipo.

B Uniformidad: el equipo y los miembros de la familia deben de estar en la misma frecuencia con las
intervenciones y enfoques, y deben esforzarse en aplicar las mismas expectativas y recompensas.
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B Simplicidad: los apoyos deberan ser simples, practicos y accesibles, de tal manera que cada
miembro del equipo, incluyendo la familia, pueda tener éxito al llevarlos a cabo. Si no entiende o
no puede manejar un plan de intervencién porque es complicado, jdigalo!

B Continuidad: aun cuando la conducta mejore, es importante mantener las ensefianzas y los apoyos
positivos para continuar ayudando a su ser querido a desarrollar buenos héabitos y mas habilidades

adaptativas.
Tenga en cuenta que varias habilidades llevan tiempo
en desarrollarse, y que cambios en la conducta requieren Hay un ntimero cada vez mayor de
apoyos continuos para tener éxito. En algunos casos, en herramientas y aplicaciones para el
especial cuando esté ignorando una conducta que solia Moniloreolde intervenciones condiciuales
funcionar para su hijo, la conducta puede hacerse mas ue son portatiles y simples de usar.

intensa o mas frecuente antes de que mejore. Para saber si [ o5 enlaces se pueden encontrar aqui.
el plan esta siendo efectivo, su equipo debe mantener

buenos registros, monitorear el progreso y las respuestas

a la intervencion.

Ser realista desde el comienzo es crucial. Esto puede ayudar a padres y cuidadores a apreciar que
estan logrando cambios pequenos pero significativos en sus vidas y en la vida de la persona a quien
cuidan. Proponerse metas realistas significa que
pueden alcanzarse. Ser realista nos da una imagen
positiva. Nos enfoca en el progreso hacia la meta,
mas que en la perfeccion.

Establecer metas conductuales

realistas:

Establecer metas nos permite medir objetivamente el
progreso hacia el resultado que deseamos. También
permite a los cuidadores y a los padres preguntarse:
«¢ Qué cambios conductuales realmente harian que
nuestra vida juntos mejore?» Les permite identificar
2 lo que realmente importa. Por ejemplo, puede ser
mads importante atender una conducta como aventar cosas durante una actividad en el saloén de clases
que atender la tendencia de esa persona a levantarse durante las comidas.

— pdg. 23, Targeting the Big Three

Por ejemplo, es posible que usted o su equipo hayan malinteré)retado la funcion de una conducta o
que la funcion haya cambiado con el paso del tiempo. Los datos de A-C-C (Antecedente-Conducta-
Consecuencia) frecuentemente indican que gritar tiene la funcion de llamar la atencion, porque la
atencion de los demads es una consecuencia comun (y habitualmente natural). Pero cabe la posibilidad de
que gritar se detone por un reflujo doloroso y llamar la atencién no sea su verdadera funcion.
Monitorear e interpretar los datos es importante, ya que puede ayudar a demostrar que se necesita
investigar mas, y que el plan tal vez tenga que ajustarse para ser efectivo.

Se puede encontrar mds informacién sobre los apoyos para ensefiar el manejo conductual en los
documentos de la Red de Tratamientos para el Autismo, titulados Una introduccion a los
tratamientos de salud conductual y Analisis conductual aplicado; Guia para padres

A fin de cuentas, usted esta tratando de ensefarle a su hijo que la vida es mejor, y que puede
obtener lo que necesita sin tener que recurrir a conductas desafiantes. Las sugerencias que
mencionaremos a continuacion son estrategias que ayudan a que las personas con autismo se sientan
mas comodas y empoderadas.
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Adapte el entorno

Conforme aprenda a pensar como detective sobre la conducta de su hijo, sus observaciones (o la FBA) le
mostraran que la conducta ocurre en momentos especificos, con ciertas personas o en entornos particulares.
Usted y su equipo tendran que estar en la misma frecuencia, aprender a reconocer las sefales del aumento
de tension, ansiedad o frustracion que eventualmente generan conductas desafiantes. A menudo hay un
aumento o periodo de escalamiento, y aprender a reconocer esto desde el inicio y usar varios de los enfoques
que aqui se presentan pueden ser de utilidad para calmar una situacion y prevenir cualquier estallido
conductual. A veces, estas sefiales son muy sutiles —orejas rojas, un pie golpeteando el piso, respiracion
acelerada, un tono de voz alto— pero es esencial que cada miembro del equipo responda a la importancia de
estar en la misma frecuencia y trabajando hacia reducir la intensidad de la situacion.

Cambiar el entorno a menudo puede reducir los episodios conductuales. Alargue situaciones,
relaciones, lugares y oportunidades que sean exitosas. Si es posible, intente ajustar o evitar situaciones
que disparen conductas desafiantes. Incorpore maneras para reducir la frustracion y ansiedad, y
aumente la comprension. A continuacion hay algunos aspectos que se deben considerar cuando esté
trabajando en crear un entorno mas exitoso:

B Organice y proporcione estructura: proIl)orcione horarios, rutinas y calendarios visuales, claros y
uniformes para que asi la persona sepa lo que sigue.

B Anuncie las transiciones y los cambios: reconozca que los cambios pueden ser bastante
perturbadores, especialmente cuando son imprevistos. Haga referencia a un horario, use
crondmetros, anuncie los cambios que se aproximan, etc.

B Use apoyos visuales: fotos, textos, modelamiento en video y otros apoyos visuales, son lo mejor
para quienes aprenden visualmente, pero también son cruciales porque proporcionan informacion
que permanece. El Manual de apoyos visuales de la ATN proporciona paso a paso y de una
manera facil de entender una introduccién a los apoyos visuales.

B Proporcione un lugar seguro y ensefie cudndo debe usarse: un cuarto tranquilo o un rincén, objetos
y/o actividades que ayuden a calmarse (por ejemplo un sillén suave) proporcionan oportunidades
para reorganizarse y pueden ayudar a ensefiar autocontrol.

B Retire o disminuya estimulos distractores o perturbadores: cambie las luces parpadeantes
fluorescentes, use audifonos para bloquear ruidos, evite horarios con mucho trafico, entre otras
cosas.

B Proporcione compaiiia o el personal adecuado para actividades u horarios dificiles: algunas
personas son mads tranquilas en ciertas situaciones y no en otras. Si ir a la tienda funciona mejor
cuando va con papa y no con mama, enféquese en eso y celebre los éxitos.

B Considere hacer cambios estructurales a su casa o patio: estos cambios pueden atender cuestiones
especificas a la situacion para aumentar independencia o reducir los riesgos cuando ocurran
explosiones conductuales. Making Homes that Work (Construir hogares que funcionen) incluye una
gama de cambios potenciales que se pueden hacer para disminuir dafios a la propiedad, mejorar la
seguridad y aumentar la eleccion y la independencia.

«Una de las barreras que [frecuentemente vemos en niiios con autismo en el entrenamiento para usar el
baiio, tiene que ver con el estado del baiio en si. Con frecuencia encontramos que personas con ASD

ueden ser muy defensivas al tacto, por lo que el espacio en si necesita ser tan neutral como sea posible.
lli]ecesita haber suficiente espacio alrededor de la taza de baifio para que las personas no se sientan muy
limitadas. Ayuda bastante si el espacio es tibio y usted atiende otro tipo de sensaciones relacionadas a
la experiencia de ir al bafio. Por ejemplo, ;hace f;{io, hay un ventilador funcionando, la luz esta muy
brillante o no lo suficientemente brillante? A veces usted puede motivar a las personas a usar el batio si
este es un lugar amigable para ellas».

— George Braddock, presidente,
Creative Housing Solutions LLC
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¢Qué mas puedo hacer para promover un entorno seguro?

Incluso los planes mejor disefiados no siempre funcionan en toda situacién o con la rapidez
necesaria. A pesar de las estrategias proactivas, particularmente en los momentos desafiantes 1y
estresantes, las situaciones pueden salirse de nuestro control. La agresion o autolesion puede llegar al
punto de hacer que la situacion se vuelva peligrosa. Es bueno estar preparado si piensa que esto puede
pasar.

Comunicarse con los demas Traigo conmigo una

A muchas familias les ha resultado atil comunicarse con quienes les «Gracias por su preocupacién. Mi hijo
rodean sobre las necesidades especjales de su hijoy algur:mqs de las t’”ﬁ}?f?c‘;f,’fﬂf’;ﬁ,",fyefdf,’;ﬁﬁf”,{',f,ﬁf,f ¢
situaciones conductuales que podrian surgir. A veces es util que los e
demas sepan lo que esta pasando para que también puedan ser terapeuta, la dra. BCBA. Esta incluye
observadores y ayuden a proporcionar informacion util sobre su hijo. pq,’;;,f’,jﬁzi";fﬁ,";Z’,‘;’;;‘:;’e“;‘,‘f;;ef;.’,‘ice‘
A algunas familias les ha resultado util hablar con sus vecinos o STy ey B L
comunicarse con otros miembros de la comunidad mediante ' '
calcomanias, tarjetas u otros apoyos visuales. Pongo estas t i coche, en

arjeras et Uentantita ae T
. . la puerta de entrada de mi casa o en cualquier otro
PrePara rse para una emergencia con el autismo lugar, como en la casa de familiares. La tarjeta «Mi

. . hijo tiene autismo» se puede imprimir en:
Debido a que el autismo frecuentemente se presenta con hitp://card.ufl.edu/handouts/Autism-Card-w-

consideraciones especiales, se han desarrollado herramientas border.pdf

para ayudar a las familias a prepararse de antemano en caso

de que alguna situacion pudiera surgir. Los siguientes recursos tienen sugerencias para las familias, asi
como informacion que se puede compartir con las agencias locales de seguridad publica y servicios de
emergencia:

B Proyecto de seguridad para el autismo de Autism Speaks

B Manual de servicios de emergencia

B Videos de entrenamiento profesional y comunitario para los servicios de emergencia

B Cajas rojas de primeros auxilios de la Asociacion Nacional de Autismo

B Autism Wandering Awareness Alerts Response and Education Collaboration (AWAARE)
B Making Homes that Work (Construir hogares que funcionen)

El uso de apoyos conductuales positivos

Su equipo debe desarrollar estrategias para que usted las use y aumente las conductas que desea
ver en su hijo. Estas tendran que ser individualizadas a sus necesidades y desafios particulares. A
menudo pueden ayudar a construir un sentimiento de orgullo por los logros y responsabilidad
personal, y una sensacion de lo que se espera. Esto reducira la ansiedad y reaccién que da lugar a la
agresion u otras conductas. Algunas estrategias utiles son:

B Celebre y desarrolle fortalezas y éxitos: digale lo que hace bien y lo que le gusta a usted. Una
sensacion de competencia a menudo fomenta el interés y la motivacion. Haga el esfuerzo de dar
retroalimentacion positiva con mucho mas frecuencia que cualquier correccion o retroalimentacion
negativa. «;Muy bien hecho, dejaste tus platos en el fregadero!»

B Respételo y esciichelo: tal vez tenga que adivinar lo que le esta queriendo decir, de manera
verbal o a través de sus elecciones o acciones. «Te sigues sentando de ese lado de la mesa.
¢Te da el sol muy fuerte en los ojos de este lado?»

B Valide sus preocupaciones y emociones: no haga de lado sus miedos ni le diga que no se preocupe.
Sus emociones son muy reales. Aytdele a nombrar lo que estd sintiendo. «Ya sé que no te gustan
las aranas. Puedo ver que tienes mucho miedo». «Puedo notar que estds muy enojado porque
nuestros planes cambiaron».
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B Proporcione expectativas claras de la conducta: usando apoyos visuales, fotografias o modelos en
video, muéstrele o digale lo que espera de él. Una manera muy buena de ensenar nuevas
habilidades es decir-mostrar-hacer.

B Programelo para el éxito: proporcione adecuaciones. Acepte una respuesta de una palabra en lugar
de exigir una oraciéon completa. Use un plato mas grande y ofrézcale una cuchara que le permita
ser mas limpio mientras come. Utilice zapatos de velcro o agujetas que se autoamarren, si es que
amarrarlas es muy frustrante para su hijo.

B Ignore la conducta desafiante: haga su mejor esfuerzo para no dejar que la conducta desafiante sea
la manera de comunicarse o ganar. Esto es muy dificil de hacer, pero a la larga es efectivo. No
permita que sus gritos eviten que se lave los dientes, o que con sus mordidas logre tener la paleta
que quiere. Las conductas pueden empeorar antes de que las vea mejorar. jManténgase firme! Y
asegurese de que toda la familia y miembros del equipo sean congruentes con este enfoque y que
usted lo conecte con otras estrategias positivas.

B Alterne tareas: haga algo que sea divertido, motivante o en lo que su hijo sea muy bueno. A
continuacion, haga algo dificil. El estara menos propenso a renunciar o agitarse si ya se encuentra
de dnimo positivo.

B Enseiie e interactiie al nivel de aprendizaje de su hijo o ser querido: ponga especial atencion en
?rogramarlo ara el crecimiento y el logro, en lugar de experimentar la ansiedad provocada por el

racaso o el aburrimiento constantes.

B D¢ opciones, pero dentro de parametros: todo mundo necesita sentir que tiene el control de algo,
incluso si ese algo es tan simple como decidir qué actividad va primero. Aun puede mantener cierto
control en las opciones que ofrece. «;Quieres comer o pintar primero?»

B Proporcione acceso a descansos: ensefie a la persona a pedir un descanso cuando necesite
reorganizarse (por ejemplo, use una imagen de PECS que represente «descanso»). Asegurese de
proporcionarle un descanso cuando lo pida, de tal modo que aprenda a confiar en esa opcién y no
recurra a conductas desafiantes.

B Promueva el uso de un lugar seguro para tranquilizarse: enséfielo a reconocer cuando necesite ir a
ese lugar. Esta es una estrategia positiva, no un castigo.

B Establezca un sistema de reforzamiento: utilice procesos simples y predecibles que refuercen en su
hijo la conducta deseada. Sorpréndalo cuando se esté portando bien y refuerce eso verbalmente y
con actividades favoritas, objetos o un «pago». «Me encanto que te hayas quedado conmigo durante
nuestras compras. ;Te ganaste un paseo en el avion de juguete!»

B Permita que haya momentos y lugares para que haga lo que quiera: incluso si es un «estimulo», es
importante proporcionar estas opciones cuando no sea una intrusion o molestia para los demas.

B Recompense la flexibilidad y el autocontrol: «Sé que querias ir a la piscina hoy y nos sorprendid que

estuviera cerrada. Por mantenerte tranquilo y ser tan flexible por ese cambio de planes, jvamos a comprar un
helado!»

B Escoja sus batallas: haga el esfuerzo por encontrar un equilibrio. Enféquese en las conductas y
habilidades que son mas esenciales. Asegtrese de incluir retroalimentacion positiva e intercale
oportunidades para el éxito y diversion para usted, su familia y su ser querido con autismo. Sea
resiliente. jCelebre la diversion y los buenos momentos!

B Use lenguaje positivo/proactivo: utilice lenguaje que describa lo que desea que haga la persona
(por ejemplo, «jMe encanta como usas el panuelo!») e intente evitar decir «NO» o «no lo hagas»
(por ejemplo, «deja de meterte el dedo en la nariz»).
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Ensefanza de habilidades y conductas de reemplazo

Dado que la conducta generalmente representa comunicacion, es esencial reemplazar la conducta al
desarrollar habilidades mas adaptativas. Es importante que usted y su equipo no asuman que un nifio
tiene las habilidades necesarias para hacer algo de «manera correcta» y que estén preparados para usar la
instruccidn sistematica y motivacion para desarrollar nuevas habilidades.

Enfoquese en habilidades funcionales y de comunicacién que promuevan una mayor independencia,
en habilidades sociales para promover mayor comprension y reducir la aprehension y en habilidades de
autorregulacion. El equipo debe trabajar especificamente en habilidades que atiendan la funcion de la
conducta y asi ayudar a reemplazar la conducta objetivo. El desarrollo de habilidades puede tomar
algan tiempo, asi que sea persistente y celebre los pequefios logros a lo largo del proceso.

«La intervencion basada en la comunicacion se refiere a un enfoque que reduce o elimina la conducta
problema al enseiiarle a la persona formas especificas de comunicacion. Dado que las formas de
comunicacion que se le ensefian son maneras mds efectivas de influenciar a otros que la conducta problema,
eventualmente reemplazan esta conducta problema... Entrenamiento de comunicacion quiere decir que se le
ensefia a las personas formas especificas de lenguaje, como por ejemplo, habla, sefias y gestos que se pueden
usar para influenciar a otras personas con la intencion de alcanzar objetivos importantes».

— Ted Carr, Ph.D.,

Universidad del Estado de Nueva York en Stony

Brook

Cuando se adapte a dar una retroalimentacion diferente a su hijo o cuando lo ayude a desarrollar una
nueva habilidad, jcelébrese a si mismo tanto como celebra el crecimiento de su hijo! Recompense a su
hermano por ser extrapaciente o modele una habilidad que usted esté ensefiando. Use el orgullo que siente
ipor el éxito alcanzado para mantenerse enfocado y dedicado, y para que le ayude a reflexionar acerca de

as cosas buenas de su hijo y de su familia.

Es esencial ensenar habilidades en el contexto de una situacion de aprendizaje positiva, que no sea en
el momento en el que la conducta desafiante esta ocurriendo. Estas habilidades necesitan ser parte de un
plan educativo integral. Asi como las matematicas, estas habilidades necesitan practicarse muchas veces
durante el dia y en mayor medida cuando el nifio o adulto esté tranquilo y poniendo atencion. Defina los
estados «tranquilo» y «listo para aprender» y ensefie a su hijo a identificarlos.

B Desarrolle y amplie la comunicacion funcional: Encuentre una manera de desarrollar comunicacion
efectiva que sea adecuada para la persona en sus actividades diarias. Emplee la ensefianza de lenguaje,
PECS, lenguaje de senas, aparatos de comunicacion u otras herramientas. Por ejemplo, ensefie a su hijo
que esta sobreestimulado a pedir un momento de silencio (usando sus palabras, PECS, sefialando una
imagen o en una aplicacion de iPad), en lugar de salir corriendo. La comunicacion funcional debe ser
recompensada con acceso inmediato a lo que se pidi6 para establecer la conexién. Esto le permite usar
el pedir = objeto en lugar de una conducta = objeto. Un especialista capacitado en autismo o un
terapeuta del habla serdan de mucha ayuda para elegir y apoyar intervenciones efectivas para el
desarrollo del lenguaje funcional. Encontrara mas informacion y posibles recursos en:

B Capacitacion en comunicacion funcional del Centro Nacional de Desarrollo Profesional

B Capacitacion en comunicacién funcional
http://www.autismspeaks.org/sites/default/files/challenging behaviors_caregiver_manual.pdf

B Severe Behavior Problems: A Functional Communication Training Approach (Treatment
Manuals for Practitioners), (Problemas graves de conducta: un enfoque de capacitacion en
comunicacion funcional [Manuales de tratamiento para profesionales]) por V. Mark Durand
Sistema de Comunicacion por Intercambio de Imagenes (PECS, por sus siglas en inglés) y
aplicaciones asociadas.

B Otras aplicaciones para el autismo, como Proloquo

Desarrollar una manera de hablar puede cambiar la vida, y encontrar los apoyos correctos puede ayudar
a aumentar la comunicacion funcional de varias maneras. Para conocer un ejemplo dramatico, vea la
Historia de Carly.
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B Enseiie habilidades sociales: Use historias sociales para explicar las expectativas y asi desarrollar
habilidades y consciencia. Reconozca que algunas habilidades pueden requerir un enfoque de
equipo. Por ejemplo, comer con descuido o el uso del bafio puede ser el resultado de una
combinacion de aspectos sensoriales, planeacion motora y consciencia social, por lo que podria ser
necesario trabajar con un terapeuta ocupacional y usar historias sociales, asi como intervenciones
conductuales.

B Cree horarios de actividades: ensefie el uso de horarios con dibujos, palabras escritas o videos para
ayudar a organizar el tiempo (Eor ejemplo, un dia, una clase, etc.) y divida las tareas en lapsos
pequenos y manejables. Estos horarios a menudo reducen la ansiedad, fortalecen el desarrollo de
una habilidad y promueven independencia. Ejemplos y recursos:

B Horarios de actividades con imagenes de Do2Learn

B Activity Schedules for Children With Autism, Second Edition: Teaching Independent
Behavior, (Horarios de actividades para nifios con autismo, Segunda Edicion: Ensefiar la
conducta independiente)
por Lynn E. McClannahan y Patricia Krantz

B Otras aplicaciones para el autismo, como ReDo

B Enseiie estrategias de autorregulacion y reduccion de intensidad: aprender a autorregularse es
esencial para que una persona mantenga la calma frente a imprevistos que el mundo sin duda le
traera. Su hijo tiene mas probabilidad de mostrar una conducta problema cuando se encuentra en un
estado emocional de ansiedad o agitacion. Las estrategias y los programas para desarrollar la
autorregulacion se relacionan tanto con la agitacion como con las emociones. Muchos de nosotros
hemos tenido que aprender esto —contar hasta diez, respirar profundo— y los mismos principios
aplican a las necesidades de aprendizaje de una personas con autismo.

«Mi conducta comenzé a mejorar cuando empecé a aprender sobre las emociones —cémo reconocerlas no
solo en otras personas, sino en mi. Este fue un paso esencial para aprender autorregulacion, y fue entonces
que empecé a tomar mds control sobre mis acciones».

— RH, adulto con autismo

I Use The Incredible 5-Point Scale (La increible escala de 5 puntos) para ensefar conciencia social y
emociones

B Ensenie a reconocer los niveles de agitacion: The Alert Program: How does your engine run? (El
Programa de Alerta: ;Como esta tu motor?)

B Use el entrenamiento de relajacion conductual (BRT, por sus siglas en inglés), en el cual se
emplean ejercicios fisicos (postura, respiracion, etc.) para encontrar un estado rela]jado. BRT ha
mostrado ser de utilidad para personas que tienen una menor habilidad para hablar de lo que les
molesta o de sus preocupaciones.

I Ensefie autocontrol y objetivos de conducta usando Historias sociales o Ensayo cognitivo con
imagenes.

B Ensefie a la persona a reconocer lo que dispara su conducta y las maneras para evitar esto o
como enfrentarlas cuando llegan a ocurrir.

B Encuentre maneras para estimular y maneras para calmar a su hijo, lo que puede variar de
persona a persona, y enséfielo a usar esas maneras cuando €l lo necesite.

I Revise consejos adicionales y cientos de ejemplos de registros de conductas y objetivos,
incluyendo registros de emociones.
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B Busque proveedores que utilicen la terapia cognitivo-conductual o ensefien causa y efecto,
autorreflexion y comprension social a través de herramientas como Social Autopsy (Autopsia
social). Si bien estas técnicas se prestan a personas mas verbales, pueden usarse con personas de
todas las habilidades verbales con adaptaciones adecuadas, como el uso de imagenes y juegos de
rol.

B Ensefie habilidades de autogestion: la autogestion se centra en hacerse consciente de las acciones
propias y en aprender a ser responsable de la conducta y tareas sin el apoyo de algtin cuidador. Esto
es especialmente importante durante la adolescencia, ya que adultos jovenes con autismo
frecuentemente sienten la necesidad de tener mayor autonomia e independencia de la misma manera
que sus pares. Ensefar autogestion proporciona al nifio la sensacion de responsabilidad personal,
orgullo y logro. Algunos libros son:

1. How to teach self-management to people with severe disabilities: A training manual, (Cémo
ensenar autogestion a personas con discapacidades severas: Manual de entrenamiento) por Lynn
Koegel

2. Self-Management for Children With High-Functioning Autism Spectrum Disorders,
(Autogestion para nifios con Trastorno del Espectro Autista de Alto Funcionamiento) por Lee A.
Wilkinson

B Fomente el ejercicio: el ejercicio puede ser un factor poderoso en la calidad de vida en general, mas
alla de la condicion fisica o de cuestiones de peso. La investigacion muestra que el ejercicio
aerobico puede influenciar la conducta, disminuyendo conductas de autoestimulacion como
mecerse o darse de vueltas, asi como desalentar las conductas agresivas y de autoagresion. A veces,
los desafios del autismo (por ejemplo, estimulacion sensorial, planeacion motora, aspectos sociales
de deportes en equipo) Eueden requerir un poco mas de creatividad para disefiar un enfoque a la
actividad fisica que sea benéfico y motivante para una persona especifica. Sin embrago, si se
implementa de manera adecuada, agregar actividad fisica a un programa de intervencién para el
autismo puede atender estos mismos desafios, aumentar la autoconfianza y las interacciones
sociales, y mejorar la calidad de vida en general. Las mismas intervenciones que se usan para
ensenar otras habilidades (ABA, ensefianza estructurada, etc.) pueden usarse para desarrollar
habilidades para el ejercicio y las rutinas.

B The Benefits of Sports and Exercise in Autism (Los beneficios del deporte y ejercicio en el
autismo)

I Top 8 Exercises for Autism Fitness (Los ocho mejores ejercicios para estar en forma en el
autismo) de AutismFitness.com

B Autism Fitness Exercise Videos (Videos de ejercicios para estar en forma en el autismo) de
AutismFitness.com

B Atienda las cuestiones hormonales y de sexualidad: 1os cambios hormonales y del cerebro en la
pubertad pueden hacer que un nifo tipico parezca un extrano, y estos mismos efectos ocurren en
las personas con autismo. No obstante, en el autismo entran en juego algunas consideraciones
adicionales debido a los déficits sociales y de lenguaje. Digale a su hijo, incluso si piensa que puede
tener dificultad en entenderle, lo que le esta pasando a su cuerpo. La ensefianza especifica de
habilidades sociales adecuadas (espacio personal, privacidad, sentimientos vs. acciones, entre
otras) puede ayudar a mantener a una persona con autismo alejada de situaciones que otros
pueden considerar inadecuadas o perturbadoras. Responding to Inappropriate Sexual Behaviors
Displayed by Adolescents With Autism Spectrum Disorders (Respuesta a conductas sexuales
inadecuadas de adolescentes con Trastorno del Espectro Autista) por Jenny Tuzikow, Psy.D.,
BCBA-D tiene sugerencias que le pueden ser de utilidad.

Nota del editor: Esta historia refleja la necesidad de que el equipo considere la cultura y nivel de
comodidad de aquellos a quienes se les pide que sean parte de la intervencion. La perspectiva y
preocupaciones de su familia necesitan ser consideradas al desarrollar, como equipo, un programa para
su hijo.
«Asi como cualquier otro adolescente, mi hijo de 13 afios con autismo, empezo a tener erecciones
ocasionales e inesperadas que parecian fuera de su control. Se le hacian chistosas, pero obviamente a
otros no les parecia igual. Le explicamos lo que estaba pasando, pero que era algo que deberia mantener
en privado. Aun cuando entendia lo que le deciamos, sabiamos que seria dificil para alguien que no tiene
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Un ejemplo de intervencion: C.O.P.E.S. ™

Un equipo de intervencion esc ha tenido éxito usando estrategias para 12 adolescentes que tenian
historias de fracaso con otras intervenciones y alta incidencia en conductas agresivas y de autoagresion.
C.O.P.E.S. ™ consiste en la implementacion sistematica de una coleccion de enfoques individualizados.
Este programa incorpora varias intervenciones para reducir conductas y desarrollar habilidades positivas

7 7

y estudiantes mas felices. Para ver una descripcion y ejemplos visuales, consulte el Apéndice al final de
esta seccion.

Castigo vs. recompensa: ¢Qué nos dice la ciencia?

El castigo a menudo se usa para moldear conductas. Funciona porque reduce la probabilidad de que una
conducta suceda de nuevo. El castigo generalmente tiene dos formas —hacer algo como dar unas nalgadas o
dar quehaceres extra, o quitar algo como tiempo para ver la television o las llaves del coche. Generalmente
usamos el castigo en su manera mas sutil sin siquiera darnos cuenta —levantar la voz, quitar un juguete
favorito o no prestar atencion.

Las consecuencias del castigo a corto plazo llaman la atencion a un problema y pueden detener la
conducta en el momento. Pero los estudios muestran que el castigo es ampliamente inefectivo a largo plazo,
especialmente cuando no se usa junto con enfoques positivos y preventivos. Puede fomentar respuestas
emocionales como llanto y miedo, y conducta agresiva a través del modelamiento (por ejemplo, golpear).
También, puede fomentar un deseo de escape y de evitar a la persona o situacion que causo el castigo.
Generalmente necesita repetirse y frecuentemente se hace mas intenso porque el castigo puede ensenar lo
que no se hace, pero no desarrolla las habilidades de lo que si se hace. Los sentimientos negativos que vienen
con el castigo a menudo se asocian con la persona que lo da, causando que la relacion con el padre, madre o
cuidador se vea afectada conforme pasa el tiempo.

Por supuesto, todos los niiios exhiben conductas que necesitan corregirse o moldearse, entonces, ;qué

mads puedo hacer?

Las recompensas, o usar reforzamiento, son una de las maneras mas consecuentes para cambiar la conducta
{ desarrollar respuestas deseadas. Para las personas que trabajan, la recompensa es un sueldo al fin de mes.

0s nifios, especialmente los que tienen autismo, a menudo necesitan recompensas de manera mas
inmec}ilig’cai y en relacion con la conducta deseada. Asi, tan pronto se ponga el cinturon de seguridad, recibe
un «chodcalas».

A veces el reforzamiento es visto de manera muy simple, como dar un M&M después de una respuesta
correcta, pero el reforzamiento es mucho mas que eso. Cuando una recompensa tangible (M&M) se empareja
con una recompensa social («jMuy bien por haberle dicho buenos dias a tu hermano!»), el sentimiento positivo de
éxito se asocia tanto con el elogio verbal como con la persona que da la recompensa. Esto ayuda a desarrollar
la conducta deseada y también mejora la relacion con el padre, madre o maestra que usa la recompensa.

Los reforzadores pueden variar considerablemente de persona a persona. Es importante observar al nifio
para aprender lo que encuentra reforzante y asi le pueda dar lo que él quiere después de haber respondido
de la manera que usted desea. Observe lo que hace en su tiempo libre, 0 cuando tiene que elegir —a algunos
nifos les encanta que les hagan cosquillas, a otros no. Considere cosas que se pueden comer (%omo una
galleta u otro alimento favorito), ]lo.ero también otros objetos tangibles (un juguete, burbujas, etc.) o
experiencias (escuchar musica, salir a caminar, acurrucarse en un sillon). Sea creativo y altérnelos. Recuerde
que entre mas oportunidades tiene una persona para recibir un reforzador, menos gratificante se volvera —
asi el «poder» de una recompensa generalmente aumenta si se reserva para ciertas ocasiones cuando quiere
celebrar la conducta de su hijo.

La investigacion muestra que las estrategias positivas basadas en el reforzamiento son mas efectivas
en crear cambio conductual a largo plazo. Sin embargo, también es importante tener una respuesta
inmediata a la conducta para mantener la seguridad y minimizar alteraciones. Es importante planificar
con anticipacion para el tipo de situacion, de tal manera que los cuidadores en diferentes contextos (casa,
escuela, etc.) sean constantes en sus respuestas y consecuencias. La mayoria de las estrategias reactivas
caen dentro de las siguientes tres areas:
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B Ignorar la conducta (extincion), a menudo se usa cuando la conducta se utiliza para obtener
atencién y es leve o no amenazante.

B La redireccion, frecuentemente con apoyos visuales, puede involucrar redireccion hacia una
conducta o respuesta adecuada y a menudo se acompafia con estrategias positivas.

B Retirar de una situacion o del reforzamiento mediante el tiempo fuera se usa a menudo para dar la
oportunidad de calmarse.

Ignorar conductas desafiantes significa no engancharse con la conducta que esta tratando de eliminar,
de la mejor manera que usted pueda. Si su hijo patea para obtener una §alleta, ignore las patadas y no le
déla gal%eta Pero, utilice otras estrategias en ese momento para ensenarle a pedir una galleta, y asegurese
de darle la galleta cuando se la pida y asi desarrollara confianza en usted. Tenga en cuenta que cuando
comience a ignorar una conducta (lo que se denomina exfincion), esta puede aumentar. A esto se le
denomina explosion de extincion y es muy normal. Manténgase firme.

B Algunas conductas (aquellas que son peligrosas o pueden causar dafio) son mas dificiles de ignorar
y a veces necesitan ser redirigidas o bloqueadas (por ejemplo, poner una almohada en su cabeza para
que al golpearse por si mismo no se haga dafo), incluso cuando no tenga la intencion de dejar que
la conducta «gane». jEnlace a la seccion Yoo sobre ignorar?

«Cuando Joey era pequeiio, cada vez que tiraba su vaso con agua, se golpeaba la cabeza con la orilla de
la mesa. Aprendi a secar el agua que habia tirado rapidamente para evitar esta conducta de lastimarse a
si mismo. Si lo hacia muy rdapido, me atacaba en mi camino a limpiar —me agarraba del cabello y lo
jalaba. También me di cuenta de que su agresion no paraba cuando ya habia limpiado los charcos, sino
que continuaba conforme limpiaba lo que me parecia estar seco.

Esta conducta continué porque, por mds que lo intentdramos, no podiamos evitar derramar agua. Para
cuando Joey tenia nueve aiios, toda la familia estaba muy alerta de la importancia de no derramar agua
y de la necesidad de responder rapidamente para reducir la duracion de la autoagresion de Joey. No fue
sino hasta que comenzamos un programa ABA en casa que se nos seiialo que mi rapidez para secar el
agua seguia a la conducta de autolesion y agresion de Joey. Secar el agua estaba reforzando las
conductas inapropiadas de Joey. Me di cuenta que él no sabia secar el agua por si mismo. Tampoco tenia
otra manera de pedirnos que limpidramos el agua derramada o de decirnos que eso le molestaba,
entonces lo que hacia era golpearse la cabeza o jalarse el cabello.

Con la ayuda de nuestro especialista conductual, aprendimos a limpiar el agua derramada, inicamente
antes de que Joey se pusiera agresivo o se hiciera daiio. También aprendimos a apoyar un lenguaje
apropiado diciendo «limpiar» conforme limpiabamos. Si Joey se ponia agresivo, ignordbamos el agua
derramada y seguiamos nuestro protocolo conductual. Después de practicar, Joey aprendié a decir
«limpiar» en lugar de golpearse la cabeza y jalarse el cabello. Eventualmente, le enseiiamos a Joey cémo
pedir una toalla o ir por una toalla y limpiar el agua solo».
— BH, padre

La redireccién puede ser una herramienta muy poderosa, dandole la oportunidad de guiar al nifio a
una situacion que sea mas positiva o mas manejable. También ayuda a evitar o calmar una situacion que
puede estarse escalando. El uso del tiempo fuera puede variar considerablemente, y para ser mas
efectivo, es importante que se haga correctamente. El tiempo fuera no es solo un cambio de lugar —
significa que su hijo pierde el acceso a algo que le gusta o que encuentra reforzante. Para una
presentacion mas completa de como usar el tiempo fuera, consulte la Guia ABA de la ATN o la
siguiente informacion de entrenamiento para padres.

Otras estrategias c%ue su equipo conductual podria emplear incluyen ensefar responsabilidad (si
derrama la leche, es él quien tiene que limpiarla) o usar la practica positiva, a veces conocida como hacer
algo de nuevo. Por ejemplo, si su hijo dejo que la puerta se le azotara a alguien en la cara, puede
practicar en la puerta como entrar a la casa y detener la puerta cinco o diez veces. «Chispas, vamos a
practicar como hacerlo bien». Al hacer esto, intente ql ue no se sienta como castigo, usando estrategias
positivas (reforzamiento, elogio) para desarrollar las conductas deseadas a lo largo del tiempo. «jMe
encanta que te diste cuenta que vengo detrds de ti y que dejaste la puerta abierta!»

B Cuando la conducta ocurra, tenga cuidado de no:
B Engancharse con la conducta, rendirse o darle a su hijo lo que buscaba con la conducta
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B Mostrar decepcion o enojo

B Regafiar o amenazar

B Intervenir fisicamente (a menos que sea por seguridad, como evitar que el nifio corra hacia la calle)

Una nueva perspectiva del tiempo fuera

Contrario a lo que se piensa, el tiempo fuera no es sentarse en una silla por unos minutos. El tiempo
fuera significa perder el acceso a cosas divertidas y que le gustan como resultado de haber mostrado una
conducta problema, usualmente al sacar al individuo del contexto que tienen esas cosas divertidas y que
le gustan. Los tiempos fuera solo pueden ocurrir si la persona estd en tiempo dentro. Es decir, si nada
agradable estaba pasando antes del tiempo fuera, usted simplemente estd sacando a la persona de un
cuarto nada entretenido ni interesante a otro igual.

Por ejemplo, si el individuo estd viendo su programa de television favorito, pero le pega y grita a su
hermana por ponerse enfrente, llevarlo a una silla en el mismo cuarto no servird de tiempo fuera ya que
todavia puede ver y escuchar la television. Llevarlo a un lugar donde para nada tenga acceso a la
television es un ejemplo de tiempo fuera. En este caso, tiempo dentro (ver un programa favorito) era lo
que estaba pasando, asi que con su decision permite que el tiempo fuera sea efectivo al momento que
ocurre la conducta problema. Una vez que el individuo estd en tiempo fuera, digale que debe estar
tranquilo por lo menos 10 segundos (o la duracion que usted elija, habitualmente poco después de que se
haya calmado) antes de que pueda regresar a tiempo dentro. No le hable a la persona ni le expli?ue lo
que estaba haciendo mal mientras estd en tiempo fuera. Puede usar un cronémetro para indicarle a la
persona cudndo acaba el tiempo fuera. Cuando el cronémetro suene, se le debe permitir regresar a lo que
estaba haciendo, es decir, a tiempo dentro.

Como usar el tiempo fuera correctamente:

B Una actividad divertida y agradable debe estar sucediendo antes de usar el tiempo fuera (por
ejemplo, jugando videojuegos, visitando amigos).

B El tiempo fuera no debe conducir a que la persona evite o retrase una actividad no placentera o una
actividad de trabajo.

B El tiempo fuera debe hacerse en un lugar aburrido o neutral.

B No se debe prestar atencion durante el tiempo fuera. Simplemente hay que decirle, “Le pegaste a tu
hermano, no hay television. Ve a tiempo fuera hasta que te calmes».

B El tiempo fuera debe descontinuarse lo mds pronto posible después de que la persona se calme y
esté tranquila (aproximadamente 10 segundos de conducta tranquila).

— Pagina 74, Targeting the Big Three
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Recursos:

Behavioral Relaxation Training and Assessment (Evaluacidn y entrenamiento en relajaciéon conductual)
por Roger Poppen

Behavioral Relaxation Training (BRT): Facilitating acquisition in individuals with developmental
disabilities (Entrenamiento en relajacion conductual: facilitar su adquisicion en personas con
discapacidades del desarrollo)

por Theodosia R. Paclawskyj, Ph.D., BCBA, y J. Helen Yoo, Ph.D.

The Cycle of Tantrums, Rage, and Meltdowns in Children and Youth with Asperger Syndrome,
High-Functioning Autism, and Related Disabilities (El ciclo de los berrinches, la rabia y las rabietas en
ninos y jovenes con sindrome de Asperger, autismo de alto funcionamiento y discapacidades
relacionadas)

por Brenda Smith Myles y Anastasia Hubbard

How to teach self-management to people with severe disabilities: A training manual (Cémo ensefiar
autogestion a personas con discapacidades severas: Manual de entrenamiento)
por Lynn Koegel

Self-Management for Children With High-Functioning Autism Spectrum Disorders, (Autogestion
para nifos con Trastorno del Espectro Autista de Alto Funcionamiento)
por Lee A. Wilkinson

Taking Care of Myself: A Hygiene, Puberty and Personal Curriculum for Young People with Autism
(Cuidarme a mi mismo: higiene, pubertad y curriculo personal para jovenes con autismo)
por Mary Wrobel

Targeting the Big Three: Challenging Behaviors, Mealtime Behaviors, and Toileting (Enfocarse en las
tres grandes: conductas desafiantes, conductas a la hora de comer e ir al bafio)

(Enfocarse en las tres grandes: conductas desafiantes, conductas a la hora de comer e ir al bafio) por
Helen Yoo, Ph.D, New York State Institute for Basic Research

Beneficiaria de la subvencion comunitaria de Servicios para las familias de Autism Speaks

Autism Fitness.com: Leading Authority in Autism Fitness (Autoridad lider en aptitudes fisicas en el
autismo)
Eric Chessen

Depression and Anxiety: Exercise Eases Symptoms (Depresion y ansiedad: el ejercicio alivia los
sintomas)
Clinica Mayo

Exercise for Mental Health (Ejercicio para la salud mental)
Primary Care Companion to The Journal of Clinical Psychiatry
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C.O.P.E.S.™

El programa COPES usa programas individualizados para cada uno de sus estudiantes incorporando
los siguientes elementos:

B Comunicacion: los estudiantes tuvieron acceso inmediato a la comunicacion de sus
preocupaciones emocionales. Las formas de acceso fueron multiples y se adaptaron a las
necesidades del estudiante, usando ldminas con opciones de SI - NO, simbolos e iPads con
aplicaciones de comunicacion aumentativa. Es importante ensefiar comunicacion a su nivel,
asi como empezar con lo que es mas esencial.
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B Organizacion: varios de los estudiantes mostraron un nivel considerable de ansiedad y conductas
de fuga y evitacién, ya que no tenian sistemas que les ayudaran a organizarse y a anticipar eventos,
agendas diarias, cambios en los horarios o eventos futuros. El uso de a C%endas sencillas y el
entrenamiento en el manejo de contingencias basicas, asi como el uso de apoyos visuales mostraron
cambios rapidos en la conducta y en la reduccion de ansiedad.

Agenda de lunes para Tommy Terminado
Poner la mochila en el estante
Trabajo independiente
Reunion matutina

Tiempo de lectura

Clase de musica

Almuerzo

Recreo

Grupo especial de lectura
Guardar cosas en la mochila
Ira casa
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B Apoyos a la conducta positiva: a Fesar de que todos los estudiantes tenian FBA anteriores y
sistemas complejos de manejo de las contingencias, las intervenciones generalmente fallaban
debido a que ya era demasiado tarde. Al reaccionar, en lugar de atender la razon por la cual la
conducta ab1a ocurrido, las intervenciones previas enviaban el mensaje de que la conducta de los
estudiantes era frustrante, pero se perdia la oportunidad de evitar que ocurriera en el futuro. La
prevencion se tenia que atender como objetivo principal y las habilidades de reemplazo tenian que
desarrollarse usando apoyos a la conducta positiva. Se introdujeron tableros con fichas y a cada
estudiante se le reforzo por el éxito, tan simple como entrar caminando al salén y permanecer
sentado por un minuto. Los estudiantes respondieron de manera inmediata al ser reconocidos por
las cosas que hacian bien, aunque al principio estaban en shock, pues estaban acostumbrados a
recibir retroalimentacion negativa. Casi se podia ver el signo de interrogacion en sus caras —;Qué
significa que me estén dando retroalimentacion constante? ;Y es positiva!

Ejemplo de los pasos de reforzamiento para ganar tiempo en la computadora:

["ESTOY TRABAJANDO POR: _  Una hora de

B Regulacion emocional: empéz apoyo conductual, a cada

estudiante se le ensefiaba siste su propio estado de regulacion
y su ciclo de escalamiento. ['a planeacién proactiva era esencial. El empoderamiento y la
autodeterminacion eran una parte significativa del programa y los estudiantes respondieron
inmediatamente al ser involucrados en su propio plan. Los planes se basaban en la idea de que el
estudiante que entiende que el estrés, la ansiedad y actividades o situaciones especificas
frecuentemente originan tension, frustracion y conductas, es un estudiante que tiene la
oportunidad de autorregularse.

tiempo en la |

computadora
compurer Time

El programa se ha ensefiado con éxito a un gran nimero de estudiantes que tienen habilidades
verbales limitadas o que no las tienen. A los individuos con habilidades verbales limitadas a
menudo se les percibe como que no tienen una gama completa de emociones y con habilidad
limitada para comprender lo que otras personas les estan diciendo. Como resultado, viven
frustrados. A estos estudiantes frecuentemente no se les entiende y sus emociones, sentimientos y
respuestas no se consideran en su totalidad. Las personas hablan acerca de ellos como si no
estuvieran ahi y hacen juicios sin considerar la profundidad de sus sentimientos, pensamientos y
opiniones.

I Ensenarle al estudiante su ciclo de escalamiento consigue dos cosas principales:

B Le permite tener algo que decir u opinar acerca de su programa.

B Le ensefia a estar consciente de las cosas que le causan ansiedad o frustracion y que
frecuentemente lo llevan a tener conductas alterantes, y le ensefa las estrategias para
autorregularse.
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Ejemplo de los apoyos visuales que se usan para ensenar a los estudiantes a identificar su estado
de autorregulacion y lo que tienen que hacer para «llegar al verde»:

Mi plan de autogestion

Las conductas que tengo cuando me siento asi | Lo que necesito hacer

B Sentarme y respirar
profundamente

B Estar en un lugar seguro
M jIr al sillon y permanecer ahi!
M Llegar al amarillo

B Agarro a otras personas
B Pego y muerdo

B Grito fuerte

M Lloro fuerte

Me veo tenso, mis hombros y mi cuerpo | |omar un descanso sensorial

estan tensos Pedir ayuda
Me muerdo la lengua iNecesito que alguien escriba
Trueno mi cuello y mis dedos y me explique lo que esta
. . pasando!
Me veo rojo y triste

) ) Necesito respirar
Necesito que todo esté en su lugar PROFUNDAMENTE

B Me puedo sentar y concentrar
M Puedo seguir mi horario
W Puedo responder con mi voz

B jContesto a otras personas y me veo
relajado!

¥ Puedo ganar mis puntos y
descansos favoritos

ESTOY TRANQUILO

B Sensorial y social: cada estudiante tiene acceso a la comunidad o salidas sociales que se rigen
por la regla de oro —no hay acceso a la comunidad y/o a lo social cuando el estudiante se
encuentre en cualquier otro estado que no sea el verde. Esto disminuye la probabilidad de que
el estudiante esté en situaciones peligrosas donde el personal tendria que manejar la conducta
y el riesgo e inadvertidamente reforzar las conductas porque el riesgo a la seguridad es muy
alto.

Las habilidades sociales se enfocan en la interaccion reciproca, no necesariamente en ser
expuestos a situaciones frustrantes y abrumadoras con estudiantes tipicos. El éxito social se basa
en que el estudiante esté motivado y pueda tener acceso a la situacion social. Hay que empezar
poco a poco para tener éxito. Desarrollar la confianza del estudiante viene primero y la
autorregulacion es clave para esa confianza.
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¢Qué debo saber para manejar una
situacion de crisis?

Generalmente, cuando un nifio esta en la etapa activa y alterante de la conducta, como un berrinche o
siendo agresivo, la atencion debe centrarse en la seguridad del individuo, de quienes lo rodean y en la
roteccion de la propiedad. Es importante recordar que cuando la persona estd en completa rabieta, no tiene
El capacidad de razonar, de ser redirigido ni de aprender conductas de reemplazo. Sin embargo, este nivel de
agitacion generalmente no surge de lanada. Se pueden aprender habilidades que ayuden a anticipar y cambiar
de rumbo una situacién que parece ir en esta direccion.

En caso de emergencia, llame al 9-1-1. jSiempre tome en serio
las amenazas de suicidio!

«Tanto mi esposo como yo habiamos pensado en llamar al 911, pero teniamos miedo de lo desconocido.
Finalmente, una tarde tuvimos una situacion muy dificil con nuestro hijo y supimos que era hora de hacer esa
llamada. Fue una de las decisiones mas dificiles que hemos tenido que tomar, pero fue la correcta —por la
seguridad de nuestro hijo y la nuestra también».

—CH, madpre

Tenga un plan

La preparacion y las estrategias de afrontamiento y seguridad en estas situaciones son esenciales y es
importante para el equipo, incluyendo a la familia, desarrollar juntos un plan para atender una crisis. Un
plan bien disenado incluiria:

I Los eventos contextuales, detonantes o sefiales de que podria surgir una crisis.

I Las herramientas y estrategias para mantener seguros al individuo y a quienes se encuentran a su
alrededor en cualquier contexto (escuela, casa, comunidad).

I Los ﬁ)asos de la intervencion y procedimientos para reducir la intensidad de la situacion en cada
nivel de acuerdo con los niveles de agitacion.

¥ Listas de cosas que hacer y NO hacer, especificas a la historia, miedos y necesidades de la persona.

I Entrenamiento practico y practica para los cuidadores y el personal.

I Recopilacion de datos y seguimiento para la reevaluacion contintia de la efectividad del plan.

I Conocimiento de las mejores instalaciones de salud, si se llegara a necesitar hospitalizacion o
atencion de emergencia.

I Asegurarse de ser el tutor de su hijo si es mayor de 18 afios, ya que tendra que seguir tomando
decisiones por €l (para obtener mas informacion, consulte el Manual de transicion de Autism
Speaks).

Los proveedores y las familias que han experimentado una crisis resaltan la
necesidad de mantener la seguridad ante todo. Este no es el momento de
ensenar, exigir ni moldear la conducta. Maneras de calmar una situacion de
escalamiento

I Esté atento a detonantes y sefiales de alerta.
¥ Intente reducir el estrés al quitar elementos distractores, ir a un lugar
menos estresante o brindar una actividad u objeto tranquilizante.
¥ Permanezca tranquilo, ya que es probable que la conducta de su hijo le
provoque emociones.
I¥ Sea gentil y paciente.
I Dele espacio.
I Proporcione instrucciones claras y use lenguaje sencillo. -
I Concéntrese en regresar a un estado de calma y tranquilidad, dando tiempo a una actividad
tranquila que promueva la relajacion.
I Elogie los intentos de autorregulacion y el uso de estrategias como la respiracion profunda.
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Una vez que se haya conseguido la calma, platique acerca de la situacion o ensefie respuestas
alternativas y mas adecuadas.
Retinase con la persona, asi como con el equipo, para aumentar su nivel de alerta acerca de los
detonantes y las estrategias de autorregulacion para futuras experiencias.
En medio de una situacion de crisis
Manténgase tan tranquilo como le sea posible.
Evaltie la gravedad de la situacion.
Siga el plan de crisis y concéntrese en la seguridad.
Determine a quién llamar:
B Llame al 211 para recibir asesoria gratuita y confidencial sobre crisis
B Llame al 911 para una emergencia: incendio, situacién que pone en peligro la vida, delito en proceso,
problema médico grave que requiere servicios de salud mental y servicios de ambulancia de soporte
vital basico.
B Llame a la policia local para casos que no sean de emergencia.
Revelar informacidn a la policia:

“Siempre tendrd que tomar la decision de revelar o no el diagndstico (propio o de su hijo) a la policia. Si ha
aprendido a través de la experiencia que revelarlo seria de ayuda en una situacion en particular, tal vez decida
revelar el diagnostico a la policia. Los oficiales de la policia reportan que pueden tomar mejores decisiones cuando
tienen la informacion mds completa. Se debe considerar la revelacion de un diagnostico de autismo o sindrome de
Asperger bien hecha, que incluya el uso de una tarjeta de informacion, informacion de contacto de un profesional
objetivo y prueba del diagnostico».

— Dennis Debbaudt, padre y lider en la capacitacion en

autismo para la policia y servicios de emergencia

Cuando las conductas graves y peligrosas representan un riesgo de dafo fisico para el propio
individuo o para otras personas cercanas, la restriccion fisica o el aislamiento, como intervencion breve,
podria ser necesaria para mantener la seguridad.

Las restricciones fisicas inmovilizan o reducen la habilidad de una persona para mover sus brazos,
piernas, cuerpo o cabeza de manera libre.

El aislamiento (poner a la persona sola en un cuarto para que se calme) generalmente se usa en las
escuelas y otros entornos grupales. El aislamiento puede detener rapidamente una amenaza inmediata,
pero a largo plazo, el aislamiento no es una solucion en si, en especial si la funcion de la conducta es
escapar o evitar algo. Los programas escolares deben enfocarse en desarrollar planes de intervencion
conductual positivos que sean funcionales y asi eliminar la necesidad del aislamiento por completo.

Es importante tener en cuenta que si bien las restricciones fisicas y el asilamiento pueden servir para
mantener la seguridad, son intervenciones de tltimo recurso y deben usarse solamente cuando
intervenciones alternativas y menos restrictivas no sean efectivas, posibles o seguras. El uso inadecuado
de estas técnicas puede tener serias consecuencias fisicas y emocionales. Cuando sea necesario, los
padres y cuidadores deben buscar y recibir orientacion y entrenamiento profesional en las
intervenciones y apoyos de conductas positivas, prevencién de crisis y en la implementacion segura de
las técnicas de restriccion fisica y aislamiento.
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El manejo de una crisis en la casa

Tener un plan para atender una crisis es un paso importante y seria buena idea desarrollarlo junto
con su equipo o proveedor de servicios conductuales. Algunas familias tienen tarjetas con informacion
de emergencia que incluyen informacion vital y letreros visibles para alertar a quienes prestan los
servicios de emergencia. Las estrategias para mantener seguros al individuo con autismo y a otros
miembros de la familia durante episodios de agresion o autoagresion son las mdas importantes. Estar
preparado para atender a una persona que tiene la tendencia a explotar, ser agresiva y destruir la
propiedad puede ayudar a que todos se sientan mas seguros. Las estrategias senaladas en Making
Homes that Work (Construir hogares que funcionen) pueden ser de ayuda.

El manejo de una crisis en la escuela

Para nifios en edad escolar, hay protecciones en virtud de la Ley de Mejora de la Educacion para
Personas con Discapacidad (IDEIA, por sus siglas en inglés), que son pertinentes a cuestiones
conductuales, evaluaciones funcionales de la conducta y apoyos positivos.

La escuela necesitara tener un plan de intervencion conductual (BIP, por sus siglas en inglés), y el equipo
educativo de su hijo debe proporcionarle materiales para explicar sus derechos y los derechos de su hijo
segun la ley de educacion. Es necesario aprobar el plan, y las conductas objetivo, las expectativas e
intervenciones deben ser claras para usted, su ser querido y todo el equipo. Si necesita informacion o
capacitacion, jpidala! Sea persistente.

En caso de que ocurra una conducta significativamente agresiva o preocupante en la escuela, el
personal o la familia pueden convocar a una reunién de emergencia del equipo del IEP para hablar sobre
el lugar recomendado para brindar los servicios, el BIP y cualquier otra consideracion. Special Needs,
Special Gifts (Necesidades especiales, regalos especiales) ofrece informacion acerca de las conductas
desafiantes en la escuela y las responsabilidades y sefiales de alerta.

El equipo de la escuela ({)odria sugerir el uso de aislamiento o restriccion fisica, pero estas
intervenciones controvertidas no se deben aplicar a la ligera. También puede ser 1til conocer el
reglamento en relacién con las conductas desafiantes y las suspensiones y expulsiones. Existen ciertas
protecciones para estudiantes con necesidades especiales segin una disposicion en IDEA. La pa’%ina de
Wrightslaw, Behavior Problems & Discipline: What Parents and Teachers Need to Know (Problemas
dle conducta y disciplina: lo que los padres y maestros deben saber) contiene excelente informacion sobre
el tema.

El manejo de una crisis en la comunidad

«Mi hija ha tenido bastantes berrinches en nuestra comunidad que han escalado. Esto nos motivé a mi
familia y a mi a tomar medidas para informar a nuestra comunidad acerca de la conducta de mi hija —
colocamos tarjetas informativas de su autismo en la ventana de mi coche, la puerta de entrada de la casa,
etc.».

La otra cosa que de verdad ayuda a mi familia es que viajamos en pares. Esto quiere decir que siempre
hay alguien cercano para ayudar a quien esté con mi hija. Como padre, siempre me preocupo por la
seguridad de mi hija, asi que intento encontrar un lugar seguro mientras estamos fuera y a donde la
pueda llevar cuando haya un problema. Por ejemplo, los baiios para familias o los probadores en las
tiendas de ropa funcionan cuando necesita calmarse o volver a enfocarse. También, hablé con el
Departamento de Vehiculos Motorizados de mi estado para obtener una licencia para discapacitados
que solo uso cuando mi hija estd con nosotros —jasi puedo llegar al coche mds rapido!

La otra cosa que ayuda mucho es colocar un kit de emergencia familiar en la cajuela de cada coche que
usemos. Muy parecido a los que se usan durante el embarazo y en los kits de preparacion para
emergencia en casos de desastre, le agrego una muda de ropa y zapatos, objetos personales, una tarjeta
adicional del seguro, su informacion de alerta médica, inclusive mi tarjeta que indica que tengo
entrenamiento en primeros auxilios. Completo cada kit con algunos objetos de estimulacion sensorial
que le gustan, agua y algunos bocadillos, en caso de que esté malhumorada porque tiene hambre y no lo
pueda decir. Ademds, en cada kit empecé a empacar algunos objetos para mi, ya que si tuviéramos que ir
al hospital podria sentirme mds comodo durante nuestra espera. La tiltima cosa que hago muy a
menudo es asegurarme de llevar el medicamento para mi hija y para mi, asi ninguno se queda sin sus
medicinas. Una vez, los medicamentos de mi hija tenian poco de haber sido cambiados, y ella tuvo que
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Respuesta del personal de emergencia e interaccion con la policia

La capacitacion en concientizacidn sobre el autismo estd aumentando, pero ciertamente no ha sido
universal en los Estados Unidos. Es importante que entienda que es posible que el personal del servicio
médico de emergencia (EMS, por sus siglas en inglés) no sepa que «él tiene autismo» significa que
podria tener dificultades para entender las instrucciones o responder mal a luces destellantes, un
brazalete para medir la presion arterial u otras acciones. Podria ser til tener la informacion (en una
tarjeta) lista para transmitirla o encontrar formas para que el personal local de servicios de emergencia
conozcan a su hijo. Puede proponer capacitacion en los departamentos de emergencia locales. Visite la
pagina de Aufism Safety Project (Proyecto de seguridad para el autismo) para obtener herramientas y
mas informacion para el personal de emergencia.

Respuesta de la policia, agentes judiciales, sistema judicial

Es importante recordar que la policia y agentes judiciales, como los guardias de seguridad y los agentes de
TSA, a menudo tienen poca capacitacion en conciencia y respuesta al autismo. A veces, para un agente
judicial, una persona con autismo parecera peligrosa o E\; ajo la influencia de drogas. Las conductas
impredecibles y los desafios para comunicarse que ex1sten en el autismo, junto con la comprension social
variable de lo que representa la autoridad han tenido consecuencias nefastas. Es importante tener en
cuenta estos factores al interactuar con agentes judiciales.

Podria encontrarse con cuerpos policiales cuando esté en la comunidad. Si su ser querido tiene
conductas especialmente preocupantes, tal vez tenga que llamarlos a su casa en algin momento. Es
importante que conozca al departamento de policia local y que ellos conozcan a su hijo. Proponga
capacitacion y sensibilizacion. Encuentre recursos e informacién de capacitacion para compartirla con el
personal de la policia y otros profesionales en la pagina de Autism Safety Project (Proyecto de
seguridad para el autismo).

Si la policia esta involucrada y su ser querido ha sido acusado de un delito, hay consideraciones
especiales dentro del sistema legal. El documento Information for Advocates, Attorneys, and Judges
(Informacién para defensores, abogados y jueces) proporciona informacion general adicional y las
estadisticas en autismo para representantes legales.

«Las personas con autismo que tienen la capacidad para andar en la comunidad sin asistencia deben considerar
seriamente desarrollar folletos personales, junto con las habilidades y la capacidad de recuperacion necesarias para
revelar adecuadamente su necesidad de adaptaciones. Recuerde ?ue el primer contacto desinformado con la policia
representa el potencial mds alto de un resultado negativo. ; Cudl es la mejor herramienta que puede usar cuando
decide revelar que tiene autismo o sindrome de Asperger a la policia? Una tarjeta informativa:

Elabore una tarjeta informativa que se pueda copiar y laminar fdcilmente.

Recuerde que la tarjeta se puede reemplazar. Se la puede regalar al oficial de policia en la escena de la

situacion.

Lleve varias consigo todo el tiempo.

La tarjeta informativa puede ser genérica o especifica sobre usted.

Trabaje con una organizacion de apoyo al autismo para elaborar una tarjeta genérica.

Para elaborar tarjetas especificas de la persona; trabaje con personas cuyas opiniones valore y le resulten de

confianza».

— Dennis Debbaudt, padre y lider en la capacitacion en
autismo para la policia y servicios de emergencia

¢COmo sé que es momento de pedir mas ayuda?

Muchas familias trabajan diligentemente en casa para ayudar a sus hijos con autismo a sortear los
multiples desafios que el mundo les presenta. Sin embargo, es importante y necesario buscar ayuda
profesional cuando:
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La agresion o autoagresion se convierten en un riesgo recurrente para el individuo, la familia o el
personal.

Las conductas inseguras, como fugarse o deambular, no se pueden controlar.
Existe una amenaza de suicidio.

Una persona presenta cambios persistentes de humor o conducta, como irritabilidad o ansiedad
frecuentes.

Un nifio presenta regresion en sus habilidades.
La familia ya no puede cuidar mas al individuo en casa.

Algunas veces este paso comienza con una visita a la sala de emergencias, cuando la persona esta en
crisis y el cuidador o la familia necesitan ayuda inmediata. A veces, ocurre de manera mas planeada, como
recomendacion o insistencia del médico, proveedor de salud mental u otro miembro del equipo.

¢Qué debo esperar en la sala de emergencias?

Ya sea por cuestiones conductuales o simplemente por atencion médica, la sala de emergencias
puede ser un lugar dificil para personas con autismo. El documento Treating autism patients in
emergencies presents challenges (La atencion a pacientes con autismo en emergencias presenta
desafios) describe algunos de estos desafios y da sugerencias al personal médico acerca de cémo pueden
ser mas complacientes. Podria ser ttil guardar esto en su kit de preparaciéon para emergencias y
en’;regérselo al personal de la sala de emergencias cuando llegue. Debe estar preparado para ser un
defensor.

Si esta solicitando una evaluacion psiquidtrica, es importante llevar la documentacion de las
conductas ccliue estan generando preocupacion, informacion acerca de los antecedentes psiquiatricos,
resultados de FBA y/o BIP, una lista de medicamentos actuales y pasados y cualquier informacion
relevante. Los nombres y la informacion de contacto de los médicos, su proveedor de servicios
conductuales u otros miembros importantes del equipo seran tutiles. Tener toda esta informacion por
escrito, en un solo lugar, le ayudara para estar preparado en caso de una crisis.

Alternativamente, una llamada a la policia puede desencadenar su preocupacion por la persona o
quienes lo rodean, y el oficial puede emitir drdenes para que la persona sea transferida a la sala de
emergencias, incluso si usted no lo desea. En cualquier caso, el oficial de policia o el personal del
hospital pueden colocar a la persona en una retencion de salud mental. Cuando se coloca a una persona
en una retencion de salud mental, por lo general se puede retener hasta 72 horas para realizar una
evaluacion psiquiatrica. Esto no necesariamente quiere decir que la persona permanecera en retencion
las 72 horas. La evaluacion generalmente se lleva a cabo en 24 horas.

Antes de que se pueda realizar una evaluacion psiquiatrica, el personal de la sala de emergencias
debe evaluar médicamente a la persona y darla de alta. En muchos casos, podrian hacer un analisis de
drogas y un informe toxicoldgico. El proceso de ser dado de alta puede tomar varias horas, dependiendo
de la cantidad de personal y pacientes que hayan en la sala de emergencias y la complejidad de la
situacion médica. Es entonces que la evaluacion psiquidtrica se realizard, e incluird entrevistas, revision
de expedientes y una examinacion. Para obtener mas informacidn, consulte el documento Psychiatric
Evaluations in the Emergency Room (Evaluaciones psiquidtricas en la sala de emergencias).

Varias visitas a la sala de emergencias seran para calmar a la Ipersona, frecuentemente con
medicamento, y después darla de alta para que se vaya a casa. Llegar a la sala de emergencias no
necesariamente quiere decir que la persona serd internada en el hospital. Sin embargo, la visita a la sala
de emergencias podria convertirse en una estadia mayor de 1 o 2 semanas, en algunos casos reflejando
cuestiones de cobertura del seguro médico.

Si el personal del hospital decide que el individuo est4 en riesgo de danarse a si mismo o a otras
personas, podrian recomendar que sea internado en un hospital psiquidtrico. Es importante saber que si
usted o el paciente adulto no lo aprueban, la ley establece un {)roceso conocido como Infernacion
involuntaria o Internacion civil. Esto permite que un tribunal ordene la internacion de una persona a un
hospital o a un programa de tratamiento externo incluso en contra de su voluntad.

Hospitalizacion psiquiatrica: ¢ COmo escoger un centro?
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Con frecuencia, se lleva a las personas al hospital mas cercano o al mas cercano que tenga espacio.
Mientras que esta puede ser la respuesta mas rapida en una crisis, es mejor estar en un lugar que sepa
responder a las necesidades de su hijo. Si es posible, platique con los proveedores con antelacion acerca
del mejor lugar de tratamiento para personas con autismo en caso de haber una crisis. Algunos
hospitales tienen una seccion de emergencias psiquiatricas.

En algunos estados, hay programas hospitalarios especificamente disefiados para personas con
autismo y otros trastornos del desarrollo. A menudo, estos centros de intervencion en crisis pueden
proporcionar opciones de tratamiento especificas y evaluaciones por expertos. Las estadias planificadas
previamente en unidades bioconductuales pueden ser dificiles de agendar, ya que existen muy pocos de
esos lugares, pero la duracidn de la estadia es generalmente de 3 a 6 meses.

¢Qué pasa cuando se interna a la persona en un hospital?

Aligual que lo que haria al planear un viaje, es importante recordar traer los apoyos necesarios de su
ser querido, incluidos los dispositivos de comunicacion, apoyos visuales, juguetes preferidos y objetos
sensoriales, asi como una cobija o0 almohada conocida. Ser internado en un hospital puede ser bastante
estresante, por lo que debe considerar cualquier cosa que pueda hacer para reducir la ansiedad y
aumentar la previsibilidad.

Si internan a su hijo o ser querido en un centro o unidad psiquidtrica, sera importante que usted
ayude al personal a comprender sus habilidades y desafios particulares. Debe estar preparado para el
hecho de que, a diferencia de muchas situaciones médicas que puede haber experimentado, es probable
que una unidad psiquiatrica tenga F uertas cerradas y limites de visitas mas estrictos. Es posible que no
pueda estar presente durante toda la estadia de su hijo o que sea un «intérprete» de conductas,
aversiones a los alimentos, miedos y ansiedades como lo haria de otra manera. Estos centros no estan
ﬁbligados a proporcionar tratamientos e intervenciones basados en la conducta, aunque algunos si lo

acen.

Es posible que deba abogar por un papel para ayudar al hospital a comprender a su hijo. En
particular, podria ser importante abogar contra el uso de restricciones para su ser querido, ya que esto
puede aumentar la ansiedad y la intensidad de las respuestas conductuales negativas. Aqui puede
consultar las politicas sobre el uso de restricciones y el aislamiento en la atencion médica. También
puede solicitar que un proveedor médico que conozca a su hijo esté involucrado con el personal del
hospital.

La mayoria de hospitales son amigables con la familia y tienen horarios de visita extendidos para los
ninos. Separarse de su hijo puede hacerlo sentir culpable, pero es esencial que recuerde que esto es lo
mejor para él. El necesita ayuda especializada y usted necesita una oportunidad para recuperarse de la
situacion desafiante.

Derechos de los pacientes

Los pacientes que reciben atencion en un hospital tienen los mismos derechos humanos, civiles y
legales que los ciudadanos menores de 18 afios o los adultos. Los pacientes tienen el derecho a un
ambiente fisico y psicologico humanizado. Tienen el mismo derecho a ser respetados por su
individualidad y a que sus personalidades, habilidades, necesidades y aspiraciones sean reconocidas y
no sean determinadas con base en una etiqueta psiquiatrica. Los pacientes tienen el derecho a recibir
tratamiento individualizado y a tener acceso a actividades necesarias para lograr sus objetivos de
tratamiento individualizados.

o s, » L . , vara . iy
Internacion involuntaria vs. voluntaria: como se menciond anteriormente, se llevara a cabo una evaluacion
psiquidtrica para determinar si la persona es peligrosa para si misma o para otros. Si se le considera un
peligro, un tribunal podria ordenar que se le interne en contra de su voluntad (o de la suya).

Derechos de los padres
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Los padres (o tutores) mantienen los derechos legales ]para tomar decisiones acerca de la salud y
bienestar de su hijo hasta los 18 afios. Los padres tienen el derecho de dar su consentimiento informado
del tratamiento, que incluye recibir informacion acerca de los posibles riesgos y beneficios de cualquier
tratamiento que se proponga. Los padres tienen el derecho de involucrarse en el tratamiento que se
proporcione a su hijo, lo (cilue incluye visitar a su hijo mientras dura el tratamiento, tener comunicacion
constante con los proveedores acerca del progreso de su hijo y obtener copias de los expedientes
médicos, conductuales y educativos.

Si cree que su hijo recibiria un mejor servicio en un entorno diferente, debe involucrar al médico
tratante y a otros miembros del equipo clinico del hospital en una platica sobre los riesgos y beneficios
de cambiar los programas de tratamiento. Si bien usted conoce mejor a su hijo, es importante evaluar las
implicaciones para la seguridad y el tratamiento en cualquier entorno que se esté considerando.

Mayoria de edad y tutela: Durante muchos afios ha tomado decisiones en nombre de su ser querido con
autismo. Pero a la edad de 18 afios, la ley dice que él Euede decidir por si mismo y puede dar el
«consentimiento informado» requerido. El puede rechazar el tratamiento o puede ser declarado incapaz
de decidir. De cualquier manera, a menos que solicite y se le conceda la fuf¢la, las decisiones ahora estan
fuera de sus manos. Si cree que su ser querido necesitard su ayuda para tomar decisiones médicas, de
seguridad y/o financieras, sera importante que conozca y considere las leyes y procedimientos de su
estado para obtener el estado de tutela. Esto puede llevar algtin tiempo y el proceso im%ﬂica una serie de
procedimientos, por lo que es importante que considere esto antes de que su hijo cumpla 18 anos, si es
posible. A veces, se concede una tutela temporal mientras el proceso judicial de tutela estd en marcha. La
tutela es diferente a la curatela, que permite la responsabilidad financiera de otra persona. Puede obtener
mas informacion en la seccion sobre Asuntos legales a considerar del Manual de transicion.
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¢Qué pasa cuando termina la estadia en el hospital? ¢Qué es un plan de alta?

Cuando finaliza la estadia en el hospital, su hijo o ser querido debe salir con un plan de alta creado
por el hospital, idealmente con las recomendaciones de otros miembros del equipo. No es necesario que
esté de acuerdo con los términos o componentes del plan, pero el hospital tiene la obligacién de
aconsejarlo a usted, a su ser querido y a otros miembros relevantes del equipo acerca de los
componentes del plan. El hospital también debe comenzar a implementar el plan y asistir en la
coordinacion y conexion con las organizaciones de servicios sociales locales, hacer canalizaciones o
transferencias y compartir informacién y expedientes. Es posible que ese tipo de plan no se haga
después de una estadia corta en la sala de emergencias, pero se debe desarrollar para su hijo en el
transcurso de una hospitalizacion mas larga. Un plan de alta debe incluir:

Una declaracion de la necesidad de su hijo, si la
hay, de:

B Supervision

B Medicamento (qué, cudndo y cuanto)

B Servicios y apoyos de cuidado post-
tratamiento

B Apoyo para encontrar empleo

Recomendaciones del tipo de residencia en la
ue su hif'o debe vivir y una lista de servicios
isponibles en ese lugar

Una lista de organizaciones, instituciones y
personas que estan disponibles para
proporcionar servicios de acuerdo con lo que su
hijo necesita

Un comunicado al distrito escolar, si fuera relevante, acerca del plan de alta de su hijo

Una evaluacion de la necesidad de su hijo, asi como su elegibilidad, para prestaciones ptiblicas
después del plan de alta, incluyendo asistencia publica, Medicaid y un Seguro de Ingreso
Suplementario

Planes de evaluacion de seguimiento

Para cualquier persona que haya estado hospitalizada por cualquier motivo, la recuperacion es mejor
cuando existe una red de apoyo sdlida. Esta red puede ser la familia, los amigos o miembros del equipo,
que a menudo trabajan juntos. Involucrar a otros en el proceso de alta hospitalaria ayudara a su ser
querido y lo apoyara para que siga adelante. Para obtener mas informacién, consulte Discharge
Planning in Mental Health (Planificacion de alta en salud mental).

Matthew Siegel, M.D. contribuy0 en la elaboracién de esta seccion.
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Soluciones a largo plazo:
¢Que pasa si ya no podemos con esto?

A veces, un equipo se une de una manera maravillosa y los apoyos médicos y las intervenciones
Fositivas son efectivos para conseguir (:1[ue la persona con autismo tenga una sensacion de seguridad y
as habilidades necesarias para desarrollarse en su casa o en la comunidad. Sin embargo, otras veces,
factores como recursos limitados, diagndsticos duales, detonantes bioldgicos o una historia de
aprendizaje, pueden significar que la familia necesite mdas apoyo del que pueden proporcionar en casa, y
necesiten considerarse soluciones alternativas.

Esta no es una decision facil de tomar y viene acompanada de mucho estrés para todos los que estan
involucrados. Es importante recordar que esta decision NO quiere decir que esta renunciando a su hijo.
En muchos sentidos, significa reconocer que su hijo necesita mas de lo que puede darle, lo que implica
tomar las medidas necesarias para que él pueda crecer y desarrollarse en un lugar que tiene la
posibilidad de brindarle lo que requiere. Este podria ser un lugar que labore con personal las 24 horas y
que pueda proporcionarle lo que no es posible para una sola persona, o un centro residencial que
atienda sus preocupaciones fisicas asi como sus necesidades conductuales. Es dificil ser congruente y
entusiasta y seguir un plan conductual cuando se estd exhausto y desanimado. Es dificil ser una familia
y apoyar las necesidades de cada persona, sus deseos y crecimiento, cuando todos tienen miedo. Muchas
tamilias que han tenido un miembro con conductas desafiantes significativas, han reportado lo mucho
que la ci‘ellacio’n con su hijo mejoré cuando se le puso en un programa residencial que atendié sus
necesidades.

«Si pudiera darles un consejo a los padres que estan pasando por esto, les diria que no siempre es un
camino facil, y que varias veces puede dar miedo. Pero no estan solos, la situacion puede mejorar. Les
diria que buscaran ayuda, porque no pueden andar solos en este camino. Cada dia es una nueva aventura,
nuevos desafios y nuevos éxitos».
— DM, madpre

Enviar a su ser querido a vivir en una institucion residencial es una decision personal que se debe
tomar cuando la familia ya no puede atender las necesidades de su hijo en casa. Para personas que
tienen conductas desafiantes como agresion o autoagresion, esto puede suceder antes de lo que se espera
en la transicion tipica a la vida adulta. También, es importante darse cuenta de que vivir en una
institucion residencial no es necesariamente una cuestiéon permanente. Si su equipo puede desarrollar
apoyos y habilidades, y atender preocupaciones subyacentes, es posible que su hijo pueda regresar a
casa.

El coordinador asistencial o un coordinador de servicios de su escuela o agencia de servicios sociales
pueden ayudarlo a encontrar el lugar mas adecuado para €l. A menudo, los padres quieren encontrar
algo cerca de casa para poder mantener una relacién y contacto con el nifio y sus proveedores.

Para obtener ayuda, consulte los recursos siguientes:
B Manual de apoyos residenciales y de vivienda de Autism Speaks
B Catalogo de servicios residenciales de Autism Speaks

B National Disability Rights Network (Red Nacional por los Derechos de las Personas con
Discapacidad)

B Disability.gov Housing Resources (Recursos de vivienda de Disability.gov)

B Global & Regional Asperger Syndrome Partnership (GRASP) (Asociacion Mundial y Regional
para el Sindrome de Asperger) —lista y mapa de los grupos de apoyo de GRASP.
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¢Donde podemos obtener mas informacion?
Capacitacion para la familia y los cuidadores

Este manual tiene mucha informacion por escrito y esa no siempre es la mejor manera de aprender.
Las familias que necesitan informacion y apoyos adicionales se beneficiardn de entrenamiento y apoyos
especificos.

B Entrenamiento prdctico: idealmente, este proviene de un analista de conducta u otro proveedor de
servicios conductuales que sea parte del equipo de su hijo en la escuela o en casa y que pueda
individualizar el entrenamiento segtin las necesidades de su hijo. El entrenamiento esta disefiado
individualmente para atender las necesidades de su hijo y su familia, y en respuesta a los
resultados de la evaluacion funcional de la conducta. Se lleva a cabo en su casa o en el contexto
donde necesite el entrenamiento o la ayuda. Las leyes de seguros brindan cada vez mas cobertura
para servicios de autismo, incluidos ABA y apoyos conductuales. Pidale sugerencias a su médico o
coordinador asistencial.

B Conferencias estatales o locales de autismo o ABA: muchas conferencias, presentaciones y talleres
se centraradn en el autismo y los estudios de casos relacionados con el tratamiento de conductas
desafiantes, o en las habilidades que podrian ayudar a reemplazar esas conductas. Visite ABA
International para obtener mas informacion.

B Clases de entrenamiento en enfoques conductuales: las clases para padres a menudo se llevan a
cabo en grupos de apoyo para el autismo, hospitales locales, centros YMCA, agencias de servicios
sociales y en la National Alliance on Mental Illness (Alianza Nacional de Enfermedades
Mentales). Solo algunas seran especificas para el autismo. Estas clases pueden proporcionarle
consejos y habilidades, asi como acceso a personas y recursos q1 e quizas no conozca sobre quién
puede proporcionar o sugerir servicios mas especificos. Mental Health First Aid USA también
puede ser un recurso util.

B Vea episodios de SupperNanny en la television o Youtube: ella emplea buenas estrategias
conductuales para establecer limites y expectativas, para mantenerse tranquilo y recompensar
conductas deseables de una manera divertida. Estos principios son tan apropiados en el autismo
como en ninos tipicos.

B Cuidese a si mismo: ser padres es suficientemente dificil, y mas atin cuando se agregan las
exigencias y conductas desafiantes de un nifio con necesidades especiales. Busque estrategias para
mejorar la calidad de su suefio, su resiliencia y su habilidad para mantenerse calmado y saludable.
Las clases de yoga, meditacion y otras que le ayuden a reducir el estrés pueden ser de utilidad.
Platlt}ue con sus amigos y familia, y busque tiempo para divertirse. Busque apoyo local de servicios
de relevo en las agencias de la comunidad, su iglesia 0 amigos y familiares. Pase tiempo con sus
otros hijos y su conyuge. Pida ayuda. Respire. Consulte la Guia de recursos de Autism Speaks
para encontrar grupos de apoyo en el area donde vive.

«Mis amigas siempre me invitaban a comer o a tomar un café. La mayoria de las veces me sentia muy
ocupada como para dejar de cuidar a mi hijo. El tiempo que no pasaba atendiendo sus necesidades me
hacia sentir que no era una buena madre. Un dia, mi amiga llamo justamente a la hora que salia al
supermercado —me convencid de reunirnos para tomar un café antes de ir de compras. Una vez que me
senté, platiqué y relajé por unos minutos, me di cuenta cuanto lo necesitaba. Ahora hago un espacio
cada semana para ver a mis amigas o para tener un tiempo solo para mi. Al final, creo que soy una
mejor madre por eso».

- AC, madre
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Recursos:

211 Database Service

Disponible en gran parte de los EE. UU.,, este servicio conecta a personas con importantes servicios
comunitarios, patrocinado por

United Way Worldwide (UWW) y la Alliance for Information and Referral Systems (AIRS) (Alianza
para los Sistemas de Informacion y Canalizacion).

ABA Training & Treatment - Behavior Frontiers

Asperger Syndrome and Difficult Moments: Practical Solutions for Tantrums, Rage and Meltdowns
(El sindrome de Asperger y momentos dificiles: soluciones practicas para berrinches, rabia y crisis)
por Brenda Smith Myles y Jack Southwick

Managing Threatening Confrontations DVD (DVD sobre el manejo de confrontaciones amenazantes)
de Attainment Company

No More Meltdowns: Positive Strategies for Managing and Preventing Out-Of-Control Behavior (No
mas crisis: estrategias positivas para manejar y evitar la conducta fuera de control)
por Jed Baker, Ph.D.

The Way to A: Empowering Children with Autism Spectrum and Other Neurological Disorders to
Monitor and Replace Aggression and Tantrum Behavior (El camino hacia: empoderar a los nifios con
espectro autista y otros trastornos neuroldgicos para monitorear y reemplazar la conducta de agresion y
los berrinches)

por Hunter Manasco

Capacitacion de proveedores

Muchas escuelas y proveedores de servicios tendran personal capacitado, acostumbrado a manejar
conductas desafiantes. Pero otras no. Los proveedores de servicios que necesitan informacion adicional
sobre apoyos positivos y prevencion y gestion de crisis pueden utilizar los siguientes recursos para obtener
informacion y capacitacion:

B Apoyos a la conducta positiva

B Kansas Institute for Positive Behavior Support (Instituto de Kansas para el Apoyo de Conductas
Positivas)

B Programa «CALM» de The New England Center for Children

B Safe and Civil Schools

B Crisis Prevention Institute (Instituto para la Prevencién de Crisis)

B Soluciones conductuales de calidad para problemas de conducta complejos
B Mental Health First Aid USA
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Conclusion

El autismo puede traer grandes desafios a una familia, especialmente cuando su ser querido con
autismo exhibe conductas que son desafiantes, alterantes o peligrosas. Estas son experiencias que a
menudo nuestros hermanos, padres y mejores amigos no entienden muy bien, ya que no necesariamente
han enfrentado las mismas preocupaciones. Como resultado, varias familias con un ser querido con
autismo experimentan un nivel de estrés significativamente alto, lo cual puede ser alterante e
inquietante.

Sin embargo, muchas familias también han mostrado resiliencia y una habilidad para recuperarse de los
desafios que el autismo les presenta con humor, gracia y una mayor fortaleza.

Es importante buscar ayuda. Llore cuando necesite hacerlo. Apoyese en amigos, familia extendida y
otros apoyos sociales. Busque a otros padres que estén experimentando desafios parecidos, comparta
historias y desahdguese con ellos —busquelos en grupos de apoyo o en lugares como
www.meetup.com. Busque apoyos de asesoria a traves de su plan de salud, iglesia o de una agencia de
servicios comunitarios.

Utilice la informacion de este manual para localizar mas informacién y miembros de equipo que lo
apoyaran a usted y ayudaran a su ser querido a alcanzar su maximo potencial. Hagalo poco a poco y
celebre el crecimiento y los logros durante el trayecto. Sea el detective que le ayude a entender —y ojala
a aceptar mejor— a su hijo y las dificultades que enfrentard a lo largo de la vida. Use las estrategias y los
recursos que se presentan en este manual y los que su equipo le proporcione para construir un espacio
donde todos se sientan seguros y con mas posibilidad de éxito. Busque ayuda cuando la necesite.
Busque recursos o desarrolle un plan que incluya cuidados de relevo para que también pueda tomar un
descanso, jy aprovéchelo!

Reconozca la resiliencia que su ser querido con autismo muestra cada dia. Celebre las cosas que dice o
hace y que le hacen reir: sus hoyuelos de las mejillas, su trabajo de arte, su sonrisa. Claro, puede llorar o
maldecir a veces. Pero también descanse. Respire. Y celebre los éxitos uno a la vez, cudndo y dénde estos
sucedan.

«Un enfoque multidimensional e integral de ASD que enfatiza el desarrollo de una conducta positiva y
constructiva, crea cohesion familiar y apoyo mutuo, se enfoca en una vida exitosa en el hogar y la
comunidad, y aborda las barreras sistémicas para el progreso, no “curard” el autismo, pero hard que sea
posible vivir felices con autismo. Estos objetivos son realistas y se pueden lograr ahora».

—Ted Carr, Ph.D.,

Universidad del Estado de Nueva York en Stony
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Glosario de conductas desafiantes

B A ciegas: no se estd consciente de una intervencién nueva o diferente, lo que previene el sesgo durante
una evaluacion.

B ADHD (Trastorno por Déficit de Atencion e Hiperactividad): un problema con falta de atencion,
actividad excesiva, impulsividad o una combinacidn que esta fuera del rango normal para la edad y el
desarrollo de un nino.

B Aislamiento: situaciéon en la que a un individuo se le coloca brevemente en una habitacion solo para
«calmarse».

B Alergias a alimentos: respuesta inmunitaria adversa a una proteina de la comida (por ejemplo,
productos lacteos) que puede causar irritacion en la piel, malestar respiratorio o gastrointestinal.

B Alergias: respuestas o reacciones adversas del sistema inmunitario a sustancias que usualmente no
hacen dafio (por ejemplo, polen, nueces, gluten).

B Alteracion: un evento que causa la desviacion, no planeada, de una situacién.

B Andalisis A-C-C: enfoque para entender la conducta al examinar el Antecedente (la causa), la Conducta
y la Consecuencia (el resultado).

B Andlisis de conducta aplicado (ABA, por sus siglas en inﬁlés): el enfoque sistemético de la evaluacién
de la conducta y la aplicacién de intervenciones que cambian el comportamiento.

B Andlisis de datos: el proceso de inspeccionar cuidadosamente la informacion relacionada con las
conductas desafiantes para extraer informacion util y las conclusiones que podrian generar estrategias
para mejorar la conducta.

B Analista de conducta certificado (BCBA, por sus siglas en inglés): profesional certificado ipara dar
terapia ABA por el Consejo de Certificacion de Analistas de Conducta (BACB, por sus siglas en inglés).

B Apnea de sueiio: trastorno comun, usualmente cronico, en el que un individuo tiene una o mas pausas
en la respiracion, o respiraciones superficiales, 30 veces o mas por cada hora de suefio, y que da como
resultado somnolencia durante el dia.

B Apoyos a la conducta positiva (PBS, pos sus siglas en inglés): enfoque para ayudar a las personas a
mejorar su conducta dificil a través de entender lo que la causa y asi desarrollar estrategias para
aumentar las conductas positivas.

B Audiologo: un profesional que diagnostica y trata los problemas de audicion y equilibrio de un
paciente utilizando tecnologia y procedimientos avanzados.

B Autodefensa: capacidad de un individuo para comunicar sus deseos y preocupaciones y tomar sus
propias decisiones.

B Aversivo: un estimulo no deseado disefiado para cambiar la conducta de una persona a través del
castigo.

B Biomarcador: indicador de cierto estado biolégico.

B Bulimia: trastorno en el cual una persona se da un atracén de comida o tiene periodos regulares de
comer de mas y siente una pérdida de control, y después usa diferentes métodos —como el vémito o
uso excesivo de laxantes— para no subir de peso.

B Catatonia: estado en el que una persona no se mueve y no responde a otros.
B Ceguera de rostros: deficiencia en el reconocimiento de rostros.

B Centro de atencion médica: un modelo de prestacion de servicios médicos basado en un equipo
dirigido por un médico que brinda atencion médica integral y continua a los pacientes.

B Centro regional: agencias en todo el estado de California que atienden a personas con discapacidades
del desarrollo y a sus familias.

B Comorbido: perteneciente a una enfermedad o trastorno que ocurre simultaneamente con otro.
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B Compulsion: el impulso para hacer algo en particular o de una manera especifica, por ejemplo, la
necesidad de enderezar todos los tenedores en la mesa a la hora de la cena.

B Comunicacion funcional: comunicacion adecuada y efectiva que un individuo usa en sus actividades
diarias para satisfacer sus necesidades.

B Conducta de biisqueda sensorial: conductas causadas por la necesidad de estimulacion adicional de
ciertos sentidos como una forma de mantener la atencion o lograr un estado mas tranquilo.

B Conducta inadaptada: tipo de comportamiento que se usa a menudo para reducir la ansiedad, pero el
resultado no proporciona un ajuste adecuado o apropiado al entorno o la situacion.

B Conductas desafiantes: conductas que son destructivas y dafiinas para el individuo y para otras
personas, las cuales impiden el aprendizaje y causan que otros etiqueten o aislen al individuo por
considerarlo extrafio o diferente.

B Consentimiento informado: {)roceso de comunicacion entre un paciente y un médico que da lugar a la
autorizacion o el acuerdo del paciente para someterse a una intervencion médica especifica.

B Coordinador asistencial: un profesional de una escuela o agencia de servicios como el Departamento
de Discapacidades del Desarrollo gue sirve como contacto directo para las familias y ayuda a reunir
recursos, miembros del equipo e ideas.

B Correccion excesiva: un mecanismo de castigo para una conducta desafiante que implica que un
individuo se involucre en una conducta repetitiva en un grado excesivo en un intento de evitar que la
conducta vuelva a ocurrir.

B Cuidado de relevo: servicio que proporciona descansos a los cuidadores por corto tiempo, que puede
ayudarles a liberar el estrés, recuperar energia y promover el equilibrio.

B Curatela: el derecho legal otorgado a una persona para ser responsable de los bienes y finanzas de una
persona considerada total o parcialmente incapaz de proporcionar estas necesidades para si misma.

B Defensa sensorial: tendencia a reaccionar negativamente o con alarma a estimulos sensoriales que
generalmente son considerados como inofensivos o que no irritan.

B Defensor de padres de necesidades especiales: un defensor de padres de nifios con necesidades
especiales que ayuda a que los derechos de los nifios y sus necesidades se atiendan en la escuela y en
la comunidad.

B Depresion: trastorno del estado de dnimo en el que sentimientos de tristeza, enojo, o frustracion
interfieren con la vida cotidiana por un periodo extenso de tiempo.

B Desvio conductual: cambios en los patrones conductuales que resultan de ajustes graduales y sutiles a
través del tiempo.

B Diagnostico diferencial: la distincion ente dos o mas enfermedades con sintomas semejantes para
identificar cual de estas esta causando estrés o la conducta desafiante.

B Diagnostico dual: la identificacion de un trastorno mental adicional en individuos con trastornos del
desarrollo.

B Embadurnar heces: proceso en el que las heces se embarran en la propiedad o en el individuo mismo.

B Enfermedad de Lyme: infeccion bacteriana que se esparce por la picadura de la garrapata de patas
negras.

B Epilepsia: trastorno cerebral en el cual una persona tiene ataques repetidos (episodios de actividad
cerebral perturbada o convulsiones) durante un tiempo.

B Escalamiento: aumento o empeoramiento rapido.

B Escalas de seguimiento: documento u otra herramienta que se usa para dar seguimiento a la
informacién relacionada con los cambios en las conductas de un individuo, efectos secundarios de los
medicamentos, rendimiento escolar, etc.

B Esquizofrenia: trastorno cerebral crénico, grave e incapacitante que hace que a un individuo se le
dificulte pensar claramente y diferenciar entre lo que es real de lo que no lo es.
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B Estereotipia conductual: movimientos ritualistas o repetitivos como mecerse y cruzar y descruzar las
prernas.

B Estimulacion: emocién o actividad detonada por un estimulo interno o externo.

B Estimulo sensorial: cualquier fuente que provoca una sensacion y activa un sentido o mas —vista,
olfato, oido, gusto y tacto

B Estrategias de reforzamiento: Métodos que se usan para fomentar o aumentar la conducta positiva a
través del uso de reforzadores motivantes (por ejemplo, elogios, juguete favorito, una galleta).

B Evaluacion funcional de la conducta (FBA, por sus siglas en inglés): proceso a través del cual la
escuela examina cuidadosamente la conducta problema de un estudiante, usando estrategias como la
observacion, cuestionarios, escucha activa, experiencias previas, etc.

B Evaluacion psiquidtrica: examen de la salud mental hecho por un psiquiatra u otro profesionista de la
salud.

B Evitacion sensorial: bloquear o permanecer alejado de algo que es doloroso o molesto.
B Excavacion de heces: proceso en el que una persona introduce los dedos en su recto.

B Explosion de extincion: respuesta de corto plazo a la extincion, en la cual hay un aumento repentino y
temporal en la frecuencia de la respuesta, seguido por una reduccion eventual de la misma.

B Extincion: respuesta que se usa para eliminar una conducta que incluye ignorar una conducta leve
cuando esta se usa para llamar la atencion.

B Factores de riesgo: condiciones que aumentan la probabilidad de agresién.

B Fuga: situacion en la cual una persona abandona un lugar seguro, a su cuidador o la situacion
supervisada, ya sea echdndose a correr sorpresivamente, deambulando o escapandose sigilosamente.
B Funcion de la conducta: el propésito o razén de la conducta especifica de un individuo.

B Funcion motora: capacidad para moverse, la cual resulta de los mensajes enviados del cerebro al
sistema muscular.

B Funcion: el propésito o resultado deseado.
B Gastroenterélogo: profesional especializado en trastornos del sistema digestivo.

B Hormonas: mensajeros quimicos que viajan lentamente en el torrente sanguineo hacia los tejidos u
organos, a en el tiempo, y que afectan diferentes procesos, entre ellos la actividad cerebral y la
conducta.

B Incontinencia: defecar u orinar (usualmente) de manera involuntaria, generalmente no en el sanitario
ni en el panal.

B Inmunologo: médico especialmente capacitado para diagnosticar, tratar y manejar alergias, asma, y
otros trastornos inmunitarios.

B Internacion civil: proceso legal en el que una persona que experimenta una crisis de salud mental
recibe un tratamiento contra su voluntad, incluso en un hospital.

B Internacion involuntaria: proceso legal en el que una persona que experimenta una crisis de salud
mental recibe un tratamiento contra su voluntad, incluso en un hospital.

B Intervencion: estrategia o proceso implementado para mejorar o modificar la conducta de un
individuo (es decir, medicamento, analisis de conducta aplicado).

B Intolerancia: incapacidad, falta de voluntad o rechazo a soportar algo (es decir, alimentos especificos).

B Ley de Educacion para Personas con Discapacidad (IDEA, por sus siglas en inglés): ley que asegura
servicios a los nifios con discapacidad en todo el pais y que regula cdmo los estados y organismos
publicos proporcionan intervencidon temprana, educacion especial y servicios relacionados a mas
infantes, niflos pequenos y nifios con discapacidad.

B Ley de Mejora de la Educacion para Personas con Discapacidad (IDEIA, por sus siglas en inglés):
reautorizacién en 2004 de la Ley para Personas con Discapacidad que especifica que, por recibir
tinanciamiento federal, los estados deben de proporcionar educacién publica adecuada y gratuita
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(FAPE, por sus siglas en inglés) a personas con discapacidad en el entorno menos restrictivo (LRE, por
sus siglas en inglés).

B Mayoria de edad: la edad establecida por la ley estatal cuando una persona ya no es menor de edad y
tiene derecho a tomar ciertas decisiones legales sin consentimiento.

B Medicaid: programa gubernamental que brinda cobertura médica a familias de bajos ingresos e
individuos con discapacidades en los Estados Unidos.

B Nutriologo: profesional que se especializa en cuestiones de dieta y nutricion.
B Objetos tangibles: articulos o recompensas que se pueden tocar, como un juguete o un dulce.

B Obsesion: pensamiento o sentimiento repetitivo dominado por una idea, imagen o deseo en particular,
como una persona que solo quiere hablar sobre ascensores.

B Oftalmologo/Optometrista: profesional especializado en cuestiones de la vista y cuidado de los ojos.

B Ototoxico: algo que hace dano a los oidos, causando sensibilidad a los sonidos, mareos, o problemas
de equilibrio.

B Pica: trastorno alimenticio que involucra comer cosas que no son alimentos (es decir, tierra, plastico).

B Plan de crisis: documento en el que se explican en detalle las estrategias necesarias y los pasos a seguir
cuando ocurre una crisis.

B Plan de mejora conductual (BIP, por sus siglas en inglés): un plan para mejorar la conducta de un
estudiante en la escuela creado con base en los resultados de una evaluacion funcional de la conducta.

B Polifarmacia: el uso de multiples medicamentos por un paciente.

B Proceso integral: proceso de planeacion con base en la comunidad, el cual integra multiples
organismos y esta disefiado para construir equipos de proveedores, miembros de familias y apoyos
naturales para ayudar a los jovenes complejos en sus hogares y comunidades.

B Programa de Educacion Individualizado (IEP, {701/ sus siglas en inglés): documento elaborado para
cada nino con discapacidad, el cual se desarrolla y revisa en reuniones en las escuelas para que la
educacion de un individuo atienda de la mejor manera sus necesidades.

B Psicologo: profesional con la capacitacion y las habilidades clinicas para dyudar a las personas a que
aprendan como afrontar mejor las situaciones de la vida y los problemas de salud mental.

B Psicosis: pérdida del contacto con la realidad que habitualmente incluye delirios y alucinaciones.
B Psicotropico: medicamento o intervencion que afecta la actividad cerebral, conducta o percepcion.

B Pubertad: Proceso de cambios fisicos que ocurren cuando el cuerpo de un nifio madura hacia el de un
adulto.

B Recompensa: premio, regalo o actividad preferida que se le da a un individuo por su buena conducta,
disefiada para fomentar la misma conducta en el futuro.

B Reduccion de intensidad: el proceso de prevenir que una conducta desafiante o crisis se intensifique, y
tranquilizar la situacion.

B Reforzar: fortalecer con material o apoyo adicional.
B Resiliencia: capacidad para recuperarse o adaptarse facilmente al cambio o una situacion dificil.

B Restricciones: restricciones fisicas que inmovilizan o reducen la habilidad de una persona para mover
sus brazos, piernas, cuerpo o cabeza de manera libre.

B Retencion de salud mental: hospitalizacién involuntaria por crisis de salud mental.

B Ritual: una conducta repetitiva que una persona parece usar de manera sistematica para calmarse o
prevenir la ansiedad, por ejemplo, acomodar todas las almohadas de cierta forma antes de lograr
dormirse.

B Rumiacion: la practica de (voluntaria o involuntariamente) escupir alimentos parcialmente digeridos y
volver a masticarlos, luego tragarlos de nuevo o escupirlos. A menudo, la reaccién parece ser
provocada por el reﬂu]o u otros problemas gastrointestinales.

Péagina 69

© 2012 Autism Speaks Inc., Autism Speaks y Autism Speaks It's Time To Listen & Design son marcas registradas de Autism Speaks



- -

B Sedar: calmar, adormecer, provocar el suefio en un individuo que experimenta conductas desafiantes o
batalla en situaciones dificiles.

B Seguro de Ingreso Suplementario (SSI, por sus siglas en inglés): programa federal de ingreso
suplementario disefiado para ayudar a las personas mayores, ciegos y con discapacidad que no tienen
ingresos, o tienen pocos, dandoles dinero para cubrir necesidades basicas de comida, vestido y
vivienda.

B Sindrome de Tourette: trastorno neurologico caracterizado por tics, 0 movimientos o vocalizaciones,
repetitivos, estereotipados e involuntarios.

B Sistema de Comunicacion por Intercambio de Imdagenes (PECS, por sus siglas en inglés): paquete tnico
de intervencion para la comunicacion aumentativa/alternativa que consiste en ensenar a un individuo
a dar una imagen del objeto deseado a un «compafiero comunicativo», y después se le ensefia a
discriminar imagenes y como usarlas para formar oraciones.

B Tecnologia de emision de voz: dispositivo tecnologico que ayuda a las personas que no pueden hablar
a expresar sus necesidades y a intercambiar informacion con otras personas.

B Terapia cognitivo-conductual: tipo de terapia disefada para ayudar a mejorar las conductas
inapropiadas o desafiantes de una persona al reemplazar los pensamientos negativos que causan estas
conductas con pensamientos positivos.

B Trances visuales: ocasiones cuando un individuo se queda mirando fijamente al espacio, lo que
frecuentemente indica un ataque epiléptico.

B Trastorno bipolar: trastorno del cerebro que causa cambios inusuales del estado de animo, energia,
nivel de actividad y la capacidad de llevar a cabo tareas del dia a dia; también es conocido como
enfermedad maniaco-depresiva.

B Trastorno de ansiedad: un patrén de preocupacion o tension constante en muchas circunstancias
diferentes.

B Trastorno de estrés post-traumdtico: trastorno de ansiedad que puede ocurrir después de
experimentar o ser testigo de un evento traumatico.

B Trastorno de la conducta: condiciéon en la cual la conducta se desvia significativamente de las normas
aceptables.

B Trastorno obsesivo compulsivo (TOC): trastorno de ansiedad en el cual las personas tienen
pensamientos, sentimientos, ideas o sensaciones (obsesiones) repetidas y no deseadas que las
impulsan a hacer algo (compulsiones).

B Trastornos del espectro autista: un grupo de trastornos complejos del desarrollo cerebral que se
caracterizan, en mayor o menor grado, por dificultades en la interaccién social, comunicacién verbal y
no verbal y conductas repetitivas.

B Trastornos neuropsiquidtricos autoinmunitarios pedidtricos asociados con infecciones
estreptococicas (PANDAS, por sus siglas en inglés): subgrupo de nifios y adolescentes que tienen
trastorno obsesivo compulsivo (TOC) y/o trastornos de tics, y en quienes los sintomas empeoran
después de infecciones como la «faringitis estreptocdcica» y la fiebre escarlata.

B TRICARE: programa del cuidado de la salud para los miembros de las Fuerzas Uniformadas,
jubilados y sus familias en todo el mundo.

B Tutela: el derecho legal otorgado a una persona para ser responsable de la alimentacion, cuidado de la
salud y otras necesidades de una persona considerada total o parcialmente incapaz de proporcionar
estas necesidades para si misma.

B Unidad bioconductual: clinica psicoldgica o psiquidtrica dentro de un hospital o centro de
investigacion que trata los trastornos de la conducta, ansiedad y del estado de animo.
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AUTISM SPEAKS®

Es momento de escuchar.

éTiene mas preguntas o necesita ayuda?
Pdngase en contacto con el Equipo de Respuesta al
Autismo para obtener informacion, recursos y
herramientas.

LLAME GRATIS: 888-AUTISM?2 (288-4762)
EN ESPANOL: 838-772-9050

Correo electronico: FAMILYSERVICES@AUTISMSPEAKS.ORG
WWW.AUTISMSPEAKS.ORG
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Nuestra mision

En Autism Speaks, nuestro objetivo es cambiar el futuro
para todos los que luchan con trastornos del espectro
autista.

Estamos dedicados a financiar la investigacion biomédica
global sobre las causas, la prevencion, los tratamientos y la
cura para el autismo; a aumentar la conciencia publica
sobre el autismo y sus efectos en las personas, las familias y
la sociedad; y a dar esperanza a todos los que enfrentan las
dificultades de este trastorno. Estamos comprometidos a
recaudar los fondos necesarios para apoyar estos objetivos.

Autism Speaks tiene como objetivo unir a la comunidad del
autismo como una voz fuerte para instar al gobiernoy al
sector privado a que escuchen nuestras preocupaciones y
tomen medidas para hacer frente a esta urgente crisis de

salud mundial. Creemos firmemente que, trabajando juntos,

encontraremos las piezas faltantes del rompecabezas.

AUTISM SPEAKS®

Es momento de escuchar.

www.AutismSpeaks.org
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