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INTRODUCCION

Este manual fue escrito para padres y cuidadores de nifios con Trastorno del Espectro
Autista (TEA) que necesitan hacerse un EEG (electroencefalograma). Proporciona informa-
cion acerca del TEA, describe un EEG y lo que involucra, maneras de ayudar a tu nifio a

prepararse para el procedimiento y como ayudarle a mantenerse seguro y tranquilo durante
la realizacion del mismo.

Esperamos que este manual:

-Te ayude a hablar con el doctor de tu nifio y otros profesionales
acerca de lo que cada persona involucrada en el EEG puede esperar.

-Ayude a reducir tu ansiedad y la de tu nifio acerca del EEG.
-Ayude a que el procedimiento del EEG sea mas rapido.

-Te ayude a sentir mas confiado para ayudar a tu nifio a completar
un importante procedimiento médico.

Hay algunos recursos al final de este manual que podrias encontrar Utiles. También, hemos
incluido un cuestionario que puedes llenar antes del EEG de tu nifio y compartir con el per-
sonal de atencion a su salud.

Un manual aparte se escribio para los profesionistas que trabajaran con tu nifio durante el
EEG. Puedes obtener informacion acerca del EEG en el hospital o clinica donde a tu nifio se
le realizara el procedimiento. Ademas, puedes compartir el manual para profesionistas que
Autism Speaks desarrolld con el equipo del EEG de tu nifio.

Puedes descargar el Manual de EEG para profesionistas aqui:
http://www.autismspeaks.org/family-services/tool-kits.



EL DiA DEL ELECTROENCEFALOGRAMA (EEG)

A los niflos que reaccionan de mas, generalmente les va mejor en situaciones que son tranquilas, quietas
y predecibles. Hay un par de cosas que se pueden hacer una vez que tu nifio esté en el cuarto donde se

hace el EEG:

-Si tu nifio es muy sensi- g

ble a las luces brillantes,
preguntale al técnico si

ver).

~P|de a las personas que g
i estan en el cuarto hablar :
i en voz baja.
las puedes atenuar o
apagar (siempre y cuan- :
do el técnico aun pueda

~LIeva tapones de 0|dos g
si esto le ayuda a tu nifio :
i a bloguear algunos de
i los ruidos en el cuarto.

-Si crees que a tu nifio le
gustaria escuchar musi-
ca o ver una pelicula, el
uso de audifonos puede

¢ ser una buena opcion.
¢ Los audifonos tipo ta-
¢ pon de oido funcionaran
¢ mejor que los que van
i encima de la cabeza
: debido a los electrodos
{ que estan colocados en
i la cabeza de tu nifio.

Si tu niho se tranquiliza cuando se le mece o recibe presion profunda, pregunta si
puede tomar un descanso después de colocar cada electrodo para hacer estas acti-

vidades por unos segundos. Esto puede prevenir que tu nifio se agobie




USO DE APOYOS VISUALES PARA AYUDAR A
TU NINA O NINO DURANTE EL EEG

¢ Qué son los apoyos visuales y como pueden ayudar?

A muchos nifios y personas con TEA les gusta saber lo que va a pasar. Para ayudarles, se pueden usar apo-
yos visuales. Los apoyos visuales son: fotos, agendas y objetos que dan una estructura adicional y ayudan
a las personas a saber qué esperar.

Los nifos que no entienden mucho lenguaje podrian necesitar un apoyo visual muy simple, como una tarjeta
de primero-después. Esta tarjeta tiene dos fotos —una foto de algo que generalmente es menos divertido
(como que te pongan un electrodo) seguida de una foto de algo mas divertido (como una golosina o una
actividad divertida)-. Puedes usar el apoyo visual y un lenguaje simple para explicar al nifio qué es lo que
va a pasar. Por ejemplo, si le estas diciendo “botones” a los electrodos, puedes sefialar cada foto y decir,
“primero el botén, después el osito de goma.”

Algunos nifios podrian necesitar, para mantenerse motivados y tranquilos, un premio después de que se
haya colocado cada electrodo. Otros nifios pueden dejarse poner tres electrodos antes de recibir un premio.
Esta bien si los nifios comen golosinas o mastican chicle mientras les ponen los electrodos, pero no podran
hacer esto una vez que el técnico esté listo para empezar a recolectar datos. El movimiento de la mandibula
de tu nifio al masticar puede interferir con las ondas del cerebro que el equipo estéa tratando de recolectar.

*Tal vez no quieras usar premios como dulces si tu nifio esta acostado
mientras le estan conectando los electrodos debido al riesgo de ahogarse.




USO DE APOYOS VISUALES PARA AYUDAR A
TU NINA O NINO DURANTE EL EEG

Otra manera en la que puedes usar apoyos visuales es haciendo una agenda de los pasos del EEG, de tal
manera que tu nifio puede ir dandole seguimiento. La agenda es un poco diferente de la historia de ense-
fAanza, de la cual hablaremos més adelante, porque usa menos lenguaje. El nimero de pasos depende de
la cantidad de detalles que creas que tu nifio necesita. Un ejemplo de una agenda visual muy corta pude
verse asf:

Puedes ayudar a tu nifio a darle seguimiento para que sepa qué paso acaba de completar y cudl paso
sigue. Para mantener una buena motivacion, dale tu nifio la idea de que recibira algo que le gusta después
del EEG, como ir a su restaurante favorito o escoger un nuevo juguete. jRecuerda elogiar a tu nifio después
de cada paso!



CREA'Y USA UNA HISTORIA PARA AYUDAR A TU NINA O
NINO DURANTE EL EEG

Crear y usar una historia para ensenar

Una historia para ensefiar es un tipo de historia que puede ayudar a los nifios a comprender ciertas situacio-
nes y saber con anticipacion lo que debe esperar. También le recuerda como actuar en una situacion. Una
historia de ensefanza generalmente incluye:

-Alguna informacién personal de tu nifio. Puedes incluir una estrategia de cémo enfrenta tu hijo el
miedo, o la incomodidad que sepas le funciona.

-Informacién acerca de lo que puede esperar. Para una historia del EEG, ésta probablemente incluya
la manera en que las cosas se ven, sienten y huelen.

-Lenguaje positivo y concreto (Intentaré sentarme quieta en lugar de intentaré no moverme de lugar).
-Imagenes y fotos pueden usarse y podrian ser de ayuda para muchos ninos.




CREAY USA UNA HISTORIA PARA AYUDAR A TU NINA O
NINO DURANTE EL EEG

Crear y usar una historia
para ensenar

Una cosa que debes considerar es qué tan espe-
cifico debes ser en una historia de ensefianza. A
algunos nifios les funciona mejor que la historia
tenga muchos detalles. Para otros, el usar muchos
detalles puede ser riesgoso, porque si algo duran-
te el EEG es diferente de lo que escribiste el nifio
podria alterarse. Puedes intentar evitar que esto
suceda usando palabras como puede o podria. Tu
eres la mejor persona para juzgar qué tan detallada
debe ser la historia para tu nifo.

Por ejemplo, en lugar de escribir: “Me sentaré en
las piernas de mi mama todo el tiempo,” puedes
escribir: “Podria sentarme en las piernas de mi ma-
mé& o en una cama.”

Carol Gray desarrollé un tipo especifico de historias de ensefianza llamadas Historias Sociales™. Para mayor
informacion en inglés, vaya a www.thegraycenter.org/social-stories.

Escribimos un ejemplo de historia de ensefianza en la siguiente pagina la cual describe el EEG. Recuerda
que la historia de ensefianza usualmente funciona mejor cuando se escribe especificamente para cada nifio.
Aqui hay otras paginas en inglés que tienen historias de ensefianza para un EEG:
http://www.maxishare.com/included/docs/eeg_book_printable.pdf http://www.oneplaceforspecialneeds.com/
main/library_eeg_test.html

También puedes intentar hacer una busqueda en linea usando términos como preparandose para un EEG
0 ayudando a nifios con autismo a que les hagan un EEG. Recuerda que algunos de los resultados que
encuentres pueden no ser especificos para nifios con autismo.



EJEMPLO DE UNA HISTORIA DE ENSENANZA

Sea creativo pero apegado a la realidad.

Me van a hacer algo llamado prueba EEG. Un EEG
€S una prueba que ayuda a los doctores a saber
como trabaja mi cerebro. Voy a ir al hospital 0 a una
clinica para que me hagan el EEG vy tal vez tenga
que pasar la noche ahi. Mi mama o papa estaran
conmigo mientras se hace el EEG. El EEG puede
sentirse raro o chistoso pero no dolera. Puedo ha-
blar con mi mama o papé antes de que empiece el
EEG. Ellos me ayudaran a encontrar una manera
de permanecer tranquilo. Puedo llevar conmigo al
hospital mis libros, juegos o juguetes favoritos.

Empezaré en la sala de espera. Mi mama o papa
hablaran con personas mientras yo espero. Puedo
leer un libro o jugar algo. Iremos a un cuarto pe-
quefio donde estaré con mi mama o papéa durante
mi EEG. Voy a conocer personas que me ayudaran
con el EEG. Voy a conocer a alguien a quien lla-
man técnico de EEG. Si algo se me olvida, puedo
preguntar a cualquiera lo que pasara. Trataré de
seqguir las instrucciones. Trataré de sentarme tran-
quilamente durante el EEG y jugar con los juguetes
gue mi mama o papa trajeron. Esto ayudaré a que
el EEG sea mas rapido.

El técnico sacara algunos materiales para el EEG.
Algunas de estas cosas ya las conoceré. Otras pue-
den ser nuevas para mi. Una de las cosas nuevas
se llama electrodo. Es como un pequefio circulo
metalico con un cable conectado.

Puede haber un montén de electrodos juntos con
cables de colores diferentes.
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EJEMPLO DE UNA HISTORIA DE ENSENANZA

El técnico pondra una cinta métrica alrededor de mi
cabeza y dibujara pequefios puntos con un marca-
dor. Hara estos puntos para saber dénde poner los
electrodos en mi cabeza. El técnico tal vez tenga
que acercarse mucho a mi mientras hace los pun-
tos. Sera muy cuidadoso y no me lastimara.

(Imagen) En seqguida, el técnico tomara un
hisopo y lo sumergira en una pasta que ayuda a
limpiar mi cabeza. Cuando toque mi cabeza con el
hisopo, puede sentirse rasposo o raro. Después, el
técnico pondra el electrodo en ese mismo lugar. El
electrodo tiene un poco de pegamento que se me
quitara con champu cuando termine el EEG.

Para ayudar a que el electrodo se quede pegado,
el técnico usara un pedacito de gasa mojada con
un liquido que huele chistoso. Continuaré intentan-
do quedarme sentado tranquilamente. El técnico
pondra la gasa sobre el electrodo.

El técnico podria usar una pequefia manguera de
aire para ayudar a secar el liquido de la gasa. La
manguera puede ser ruidosa y sonar como una
pequefia aspiradora. Sopla aire frio en mi cabeza.
Puedo pedir usar audifonos si el ruido de la man-
guera de aire me molesta. Después de que la gasa
se seque... jmi primer electrodo estara listo! El téc-
nico pondra mas electrodos de la misma manera
en diferentes lugares de mi cabeza. Tal vez ponga
algunos electrodos en mi frente y cosas que pare-
cen calcomanias en mi pecho. Esto es para que los
doctores vean como late mi corazon.

Una vez que todos los electrodos estan en mi cabe-
za, el técnico vendara mi cabeza como una momia.
Esto es para que todos los electrodos se queden
doénde deben estar. Los cables de los electrodos
van a una caja que registra las ondas de mi cerebro

11



EJEMPLO DE UNA HISTORIA DE ENSENANZA

iMimamé y mi papé estaran muy orgullosos de
mi por sentarme quieto mientras me ponen todos
los electrodos! Después de que me pongan mi
sombrero de momia, tal vez necesite ver una luz
intermitente o soplar un rehilete.

Ademas, tal vez tome una siesta o pase la hoche
en el hospital. Esto es para que los doctores pue-
dan ver las diferentes ondas que mi cerebro hace
mientras duermo. Una vez que el EEG acabe, me
quitaran las gasas. Usaremos un liquido especial
para ayudar a que me las quiten de la cabeza. El
liquido se puede sentir baboso 0 grasoso pero no
quema ni duele. Puede ser que necesite lavarme
el cabello un par de veces para quitarme todo el
liquido. {Después de esto habré terminado mi EEG!

12



ALGUNAS OTRAS IDEAS PARA FACILITARLE A TU NINO
EL PROCESO DEL EEG

Ayuda a tu nino o nina durante la preparacion para un EEG

Hay muchas cosas que puedes hacer durante el EEG para ayudar a que las cosas marchen sobre ruedas.
Una de las mejores herramientas que tu y los técnicos del EEG pueden hacer es usar la distraccion. Varias
ideas se presentan aqui, pero también jsiéntete libre de pensar y usar los intereses especiales de tu nifio o
sus actividades favoritas!

Colocar los electrodos es generalmente mas facil si el nifio no se mueve mucho. A algunos nifios se los
pueden colocar mejor si estan acostados (porque asi no mueven mucho la cabeza). A otros pueden colo-
carselos mejor si estan sentados en las piernas de sus padres. Habla con el técnico del EEG acerca de lo
que crees que funcionara menor para tu nifio. Recuerda que los técnicos necesitaran tener acceso a todas
las partes de la cabeza de tu nifio.

Una de las cosas mas utiles que puedes hacer es encontrar un juguete o actividad que distraiga a tu nifio
de manera tranquila mientras los técnicos del EEG le colocan los electrodos:

Puedes planear con
anticipacion tener un vi-
deo especial o algunos
juguetes y actividades
nuevos para que tu nifo :
. probabilidad de intentar
i quitarse los electrodos si
{ sus manos estan ocupa-
© das haciendo algo mas.

los vea el dia del EEG.

Los juguetes o activida-
des que requieren que tu
nifio use sus mManos son
especialmente buenas
opciones. Tendra menos

¢ Varios nifios disfrutan ju-
: gar con los teléfonos o
: aparatos de los padres
: como el iPad. Estos apa-
: ratos pueden ser buenos
. distractores ya que re-
© quieren que tu nifio veay
: toque algo.

Si tu nifio tiene un DVD
o video favorito, puede
verlo. Algunos hospitales
o clinicas pueden tener
televisiones y reproduc-
tores de DVD en el cuarto
de tu nifio o tener una bi-

: blioteca de videos de los
© cuales se puede escoger
: alguno. Dejar que tu ni-
: fio use audifonos puede
i también ser de ayuda si
: esto minimiza el sonido
. de la manguera de aire.

13



ALGUNAS OTRAS IDEAS PARA FACILITARLE A TU NINO EL
PROCESO DEL EEG

Los nifios también pueden usar objetos que pueden explorar con sus manos. Hay una lista de estos objetos
(y fotos) en el Apéndice B al final de este manual. También, consulta con el técnico del EEG de tu nifio si hay
algun juguete o aparato electronico en la clinica u hospital que tu nifio pueda usar.

Otros ejemplos de buenos distractores:

Leer un libro favorito Cantar canciones (las que el nifio pueda imitar con
movimientos de manos son buenas opciones)

Jugar juegos como gato Colorear, resolver laberintos en un libro o
hacer busqueda de palabras

14



QUE HACER DURANTE EL EEG SI TU NINA/NINO TIENE
CONDUCTAS DESAFIANTES

Mi nifo es verbal y muy listo ;Qué estrategias debo usar?

Nifios listos con buenas habilidades verbales pueden usar muchas de las estrategias anteriormente des-
critas como actividades de distraccion y apoyos visuales como las agendas. Ademas, les podria gustar
hacerle preguntas al técnico acerca del EEG antes de que empiece, o ver el cuarto donde se registran
las ondas del cerebro. Dar opciones a los nifios con TEA puede ser una manera de ayudarlos a sentir que
tienen mas control. Para el EEG, esto puede ser dejar que escoja el color del cable del electrodo que se
le colocara después o en que parte de la cabeza se le colocara (i.e., detras de la cabeza o en la frente).

Si encuentras un juguete u objeto que tu nifio de
verdad disfrute, intenta limitar el tiempo que juega
con él antes del EEG, aun si lo quieres dejar que
juegue con él todo el tiempo, pues seré un distrac-
tor mas poderoso durante el EEG si tu nifio no lo ha
visto por varios dias.

15



QUE HACER DURANTE EL EEG SI TU NINA/NINO TIENE
CONDUCTAS DESAFIANTES

Conducta desafiante

La mayoria de los nifios tienen conducta desafiante en algun momento, aun si no tienen TEA. Estas conduc-
tas pueden incluir: gritar, patear, pegar, morder, negarse a hacer algo o tratar de escapar. Muchos nifios
con TEA tienen dificultad para entender y expresar sus emociones. Esto significa que pueden mostrar sus
sentimientos a través de la conducta, especialmente cuando estan ansiosos. Muchos nifios con TEA tienen
conducta desafiante cuando estan ansiosos porque no saben cémo decir lo que estan sintiendo.

Muchos nifios tienen dificultad cuando necesitan que les hagan un procedimiento médico como un EEG.
Dos de las mejores maneras para ayudar a evitar una conducta desafiante son:

‘Prepara a tu nifio con anticipacion (tal vez usando algunas de las sugerencias de desensibilizacion que se
encuentran en este manual).

‘Informa al personal de la clinica cémo pueden trabajar con tu nifio. Antes del procedimiento del EEG puedes
llenar el cuestionario que se encuentra al final de este manual y compartirlo con el personal del EEG que
atendera a tu nifo para ayudarlos a entenderlo mejor.

Si tu nifio tiene una conducta desafiante durante el EEG, intenta enfocarte en lo que quieres que haga (le-
vanta tu barbilla) en lugar de lo quieres que deje de hacer (no muevas la cabeza). Recuerda que el que tu
permanezcas tranquilo puede ayudarle a tu hijo a tranquilizarse.

*Revisar el Manual de conductas desafiantes en esta pagina web.

16



RECURSOS

* Ya estan traducidos al espanol en esta pagina web

El Departamento de Servicios a la Familia de Autism Speaks ofrece recursos, manuales y
apoyo para ayudar a manejar los desafios diarios de vivir con el autismo www.autismspeaks.
org/family-services.* Si tienes interés en hablar en espanol con un miembro del Equipo de
Servicios a las Familias de Autism Speaks entra en contacto con el Equipo de Respuesta al
Autismo (ART, por sus siglas en inglés) al 888-772-9050 (en Estados Unidos).
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MATERIAL EXTRA DE APOYO

Apéndice A
Cuestionario para padres para antes del EEG

Por favor comparte este cuestionario contestado con el técnico del EEG de tu nifio o con el personal de la
clinica.

Nombre de tu nifio o nifia:
Tu nombre:
Numero de teléfono:
Fecha de nacimiento de tu nifio o nifia:
Edad: Fecha del EEG:

Tu nifio o nifia ¢ tiene algun diagndstico o diagndsticos especificos?
Si

No
Si es asi, por favor enlistalo(s):

Si tu nifo o nifia tiene un diagnéstico o una discapacidad, por favor describe como le afecta:

Tu nifio o nifia, /toma medicamentos?

Si No
Si es asi, jcual es el medicamento y cudl es la dosis?
¢Ha tenido tu nifio o nifia convulsiones?
Si
No
Si es asi, jcuando fue la fecha de su ultima convulsion?
Describe la frecuencia y tipos de convulsiones:

¢, Tu nifio o nifia deja de parpadear y se queda mirando fijo al espacio por periodos breves?
Si No

Si es asf, ¢ cuanto tiempo usualmente duran los episodios de quedarse con la mirada fija?

¢Qué tan frecuente ocurren?
¢Hay algo que puedas hacer para llamar la atencion de tu nifio o nifia durante estos episodios?

20



MATERIAL EXTRA DE APOYO

Tu nifio o nifa ¢tiene alergias?
Si No
Si es asi, enlistalas:

Tu nifio o nifia ¢ usa un aparato de audicion?
Si No
Si es asi, por favor explica:

Tu nifio nifia ;usa lentes o lentes de contacto?

Si No

Si es asi, por favor describe qué tan bien puede ver tu nifio o nifia:
Tu nifio o nifia ¢ tiene algun otro desafio fisico que el equipo del EEG deba saber?

Comunicacion

¢Puede tu nifio o nifia comunicarse verbalmente

(esto es, usa lenguaje hablado/palabras para comunicarse)?

Si No

Sino es asi, 4como se comunica contigo o te dice lo que quiere?

¢ Tu nifio o nifia usa comunicacion no-verbal como gestos o imagenes?
Si No

Por favor, marca lo que tu nifio o nifia usa:

___ Lenguaje de sefias y simbolos de Mayer Johnson

_____Sistema de Comunicacion por Intercambio de Imagenes (PECS, por sus siglas en inglés)
____ Tablero de oraciones

___ Gestos

____ Oftro aparato de comunicacion

___ Otros:
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MATERIAL EXTRA DE APOYO

¢ Traeras un sistema de comunicacion?
Si No
¢ Cuanto lenguaje entiende tu nifio o nifia?

¢Hay algunos simbolos/sefias que podemos usar para ayudar con la comunicacion”?

¢Hay algunas frases o palabras que funcionen mejor con tu nifio o nifia para ayudarle a permanecer en
tranquilidad?

Si has platicado acerca de, o practicado, los pasos del EEG en casa, jhay algunas palabras que hayas
usado que podamos intentar durante el procedimiento? (Por ejemplo, si has hablado con tu nifio o nifia
acerca de ponerle calcomanias en su cabeza, el técnico del EEG podria usar el mismo lenguaje cuando le
esté conectando los electrodos).
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Conducta

Por favor enlista las conductas desafiantes que quieres que el equipo del EEG sepa:

¢ Como sabes cuando tu nifio o nifia empieza a ponerse nervioso o molesto?

Por favor marca si tu nifio o nifia tiene alguna de estas conductas cuando se molesta:

____Intenta escapar de la situacion o cuarto
___ Muerde
___ Pega
____ Patea
___ Grita
____Llora
____Tensasu cuerpo
____Lanza objetos
_____Se queda en silencio
____Se auto-lesiona

Otra:

Cuando tu nifio o nifia se molesta, ¢ Qué haces? ;Qué te gustaria que el personal hiciera si tu nifio o nifia se
molesta durante el EEG?
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Sensorial

Por favor enlista los sonidos especificos o sensaciones a los que tu nifio o nifia es muy sensible:

¢A tu nifio o nifia le gustan los lugares tranquilos?

Si No

¢ Tu nifio o nifia se siente mas cémodo en un cuarto con luces tenues?

Si No

¢ Tu nifio o nifia es sensible a que le toquen la cabeza o cabello?

Si No

¢ Tu nifio o nifia se siente con mas comodidad en un ambiente ordenado?
Si No

¢A tu nifio o nifia le gusta que lo toquen suavemente o de manera firme?

Por favor proporciona cualquier otra informacion que pueda ayudar al equipo del EEG a prepararse para
tener una experiencia de EEG exitosa:

Experiencia previa

¢Ha tenido tu nifio o nifia un EEG antes? Si es asi, 4como fue la experiencia?

¢ Qué crees que hubiera hecho mas fécil el EEG para ti o tu nifio o nifia?
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Informaciéon adicional

¢Le ayudaria a tu nifio o nifia si el técnico le explicara cada paso del procedimiento?

Si No

¢Le ayudaria a tu nifio o nifia si pudiera explorar la manera en que los materiales se sienten o huelen?
Si No

¢A tu nifio o nifia le gusta hacer elecciones?

Si No

¢Le gustaria a tu nifio o nifia usar un espejo para ver como se va preparando y colocando el equipo?
Si No

¢ Cuanto tiempo puede tu nifio o nifia sentarse quieto si tiene un juguete u objeto favorito para jugar?

¢Coémo reacciona tu nifio o nifia a gente nueva?

¢Coémo reacciona tu nifio o nifia al estar en un ambiente hospitalario”?
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APENDICE B

Ejemplos de objetos de distraccion
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APENDICE C

Fotos de ejemplos de materiales del EEG
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