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Soluciones a largo plazo:

¢ Qué pasa si ya no podemos con esto?

Guia para padres



Estos materiales son el producto de actividades continuas de la Red
de Tratamientos del Autismo, un programa financiado por Autism
Speaks. Tiene apoyo a través del acuerdo de cooperacion UA3 MC
11054 del Departamento de Salud y Servicios Humanos de los EEUU
(U.S. Department of Health and Human Services), la Administracion
de Servicios y Recursos para la Salud (Health Resources and Services
Administration), y el Programa de Investigacion sobre la Salud Materna e
Infantil del Hospital General de Massachusetts (Maternal and Child Health
Research Program to the Massachusetts General Hospital).

La traduccion de este material al espariol esté autorizada por la organizacion
Autism Speaks para ser difundido por Fundacion Carlos Slim.
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INTRODUCCION

A veces, un equipo se une
de una manera maravillo-
sa y los apoyos médicos
y las intervenciones po-
sitivas son efectivos para
conseguir que la persona
con autismo tenga una sen-
sacion de seguridad y las
habilidades necesarias pa-
ra desarrollarse en su casa
0 en la comunidad. Sin em-
bargo, otras veces, factores
como recursos limitados,
diagndsticos duales, desen-
cadenadores bioldgicos o
una historia de aprendizaje,
pueden significar que la fa-
milia necesite mas apoyo del
que pueden proporcionar en
casa, y necesiten conside-
rarse soluciones alternativas.

Esta no es una decision facil de tomar y viene acompafiada de mucho estrés para todos los que estan
involucrados. Es importante recordar que esta decision No quiere decir que estas renunciando a tu hijo.
En muchos sentidos, significa reconocer que tu hijo necesita mas de lo que puedes darle, lo que implica
tomar las medidas necesarias para que €l pueda crecer y desarrollarse en un lugar que tiene la posibilidad
de brindarle lo que requiere. Esto podria ser un lugar que labore con personal las 24 horas y que pueda
proporcionarle Io que no es posible para una sola persona, o un ambiente residencial que atienda sus pre-
ocupaciones fisicas asi como sus necesidades conductuales. Es dificil ser consistente y entusiasta y seguir
un plan conductual cuando estas exhausto y desanimado. Es dificil ser una familia y apoyar las necesidades
de cada persona, sus deseos y crecimiento, cuando todos tienen miedo. Varias familias que han tenido un
miembro con conductas desafiantes significativas, han reportado lo mucho que la relacién con su hijo mejord
cuando se le puso en un programa residencial que atendia sus necesidades.



UNA DECISION IMPORTANTE PARA LA FAMILIA
DE UNA PERSONA CON ESPECTRO AUTISTA

“Si pudiera darle 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, puede mejorar. Les diria que
buscaran ayuda, porque no pueden an-
dar solos este camino. Cada dia es una
nueva aventura, nuevos desafios y nue-
vos éxitos.” DM, mama

Enviar a tu ser querido a vivir en una residencia, es
una decision personal que se deberé tomar cuan-
do la familia ya no puede atender las necesidades
de tu hijo en casa. Para individuos que tienen con-
ductas desafiantes como agresion o auto-agresion,
esto puede suceder antes de lo que se espera en
la transicion tipica a la vida adulta. También, es im-
portante darse cuenta que vivir en una residencia
no es necesariamente una cuestion permanente. Si
tu equipo puede desarrollar apoyos y habilidades,
y atender preocupaciones subyacentes, es posible
que tu hijo pueda regresar a casa.

El encargado del caso de tu hijo o un coordinador
de servicios de su escuela o agencia de servicios
sociales pueden ayudarte a encontrar el lugar mas
apropiado para él. Los padres quieren encontrar
algo cerca de casa para poder mantener una
relacion y contacto con su hijo y con quienes se
encargaran de su cuidado.

Consulta los siguientes materiales para
obtener ayuda:

‘Manual de apoyos residenciales y de vivienda
de Autism Speaks.

-Catalogo de servicios residenciales de
Autism Speaks.

‘Ley General de las Personas con Discapacidad
Fundacién Incliyeme

¢Doénde puedo aprender mas?



ENTRENAMIENTO INDIVIDUALIZADO BASADO
EN LA EVALUACION FUNCIONAL DE LA CONDUCTA

Entrenamiento para la familia y cuidadores

Este manual tiene mucha informacion por escrito y
€S0 No siempre es la mejor manera de aprender.
Las familias que necesitan informacion adicional y
apoyos se beneficiaran de apoyos y entrenamiento
especificos.

‘Entrenamiento practico: |dealmente es dado por
un analista conductual u otro especialista con-
ductual que sea parte del equipo de tu hijo en la
escuela o casa y que pueda individualizar el entre-
namiento a las necesidades de él. El entrenamiento
esté disefiado individualmente para atender las ne-
cesidades de tu hijo y su familia, y en respuesta
a los resultados de la evaluacion funcional de la
conducta. Se lleva a cabo en tu casa o en el con-
texto donde necesites el entrenamiento o apoyo.
Las leyes de los seguros estan proporcionando ca-
da vez méas una mayor cobertura para los servicios
que necesita alguien con autismo, incluyendo ABA
y apoyos conductuales. Pide sugerencias a tu doc-
tor o encargado del caso

-Congresos estatales o locales de autismo o ABA:
Varios congresos, presentaciones y talleres se cen-
traréan en autismo y estudios de casos relacionados
al tratamiento de conductas desafiantes, o en ha-
bilidades que pueden ayudar a reemplazar esas
conductas. Para aprender mas visita la pagina de
ABA Internacional. www.autismoaba.org

‘Terapia ABA, Youtube

-Clases de entrenamiento en abordajes conductua-
les: Las clases para padres generalmente se dan
en grupos de apoyo para el autismo, hospitales lo-
cales, centros comunitarios, agencias de servicios
sociales, y en la Coalicion Nacional de Enfermedad
Mental. Sélo algunas seran especificas para el au-
tismo. Estas clases te pueden dar habilidades y
sugerencias, asi Como acceso a personas y recur-
s0s, que tal vez podrias no conocer aun y que se
dedican a proporcionar servicios mas especificos.

Ve episodios de la Super Nifiera en la TV o Youtube:
Ella emplea buenas estrategias conductuales para
establecer limites y expectativas, para mantenerse
en calma y recompensar conductas deseables de
una manera divertida. Estos principios son tan apro-
piados en el autismo como en nifios tipicos.

-Cuidate a ti mismo: Ser padres es suficientemente
dificil, y mas aun cuando se agregan las demandas
y conductas desafiantes de un nifio con necesida-
des especiales. Aprende estrategias para mejorar
la calidad de tu suefio, tu resiliencia, y tu habilidad
para mantenerte calmado y saludable. Las clases de
yoga, meditacion y otras que te ayuden a reducir €l
estrés te pueden ser de utilidad. Platica con tus ami-
gos y familia, y aparta tiempo para divertirte. Busca
apoyos locales de respiro (persona que se encarga
de tu ser querido por unas horas mientras tu cuidas
de ti mismo) en agencias comunitarias, tu iglesia,
amigos y familia. Pasa tiempo con tus otros hijos
y tu esposa(o). Pide ayuda. Respira. Ve la Guia de
Recursos de Autism Speaks para encontrar grupos
de apoyo en su érea, www.clima.org.mx



TESTIMONIO

“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 llamé justamente a la hora que salia al supermercado —me convencié de encon-
trarla 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 sélo para mi. Al final, creo
que soy una mejor madre por eso.”AC, mama

Recursos:
Servicio de Base de Datos 211

Disponible en la mayor parte de los Estados Uni-
dos, este servicio conecta a las personas con
importantes servicios comunitarios, patrocinados
por la organizacion United Way Mundial y la Coa-
licion de Sistemas de Canalizacion e Informacion
(AIRS, por sus siglas en inglés).

Tratamiento y Entrenamiento en
ABA-Fronteras Conductuales.

Sindrome de Asperger y momentos dificiles:
inata2001@hotmail.com

App: Behavior Breakthoughs aplicacion
para Iphone.

No mas colapsos emocionales: Estrategias posi-
tivas para manejar y prevenir conductas fuera de
control, de Jed Baker, Ph.D.




CAPACITACION PROFESIONAL

Varias escuelas y servicios de profesionistas tendran personal acostumbrado a manejar conductas
desafiantes. Pero otros no.




CONCLUSION

El autismo puede traer grandes desafios a una familia, especialmente cuando su ser querido
con autismo exhibe conductas que son desafiantes, disruptivas o peligrosas. Estas son ex-
periencias que frecuentemente 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 disruptivo 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. Llora cuando lo necesites. Apdyate en amigos, familia y otros
apoyos sociales. Busca a otros padres que estén experimentando desafios parecidos, com-
parte historias y desahdgate con ellos —buscalos en grupos de apoyo o en lugares como
(buscar equivalente) www.meetup.com-. Busca a los grupos de apoyo a través de tu plan
de salud, iglesia o de una agencia de servicios comunitarios.

Usa la informacion de este manual para localizar mas servicios y miembros de equipo que
apoyaran y ayudaran a tu ser querido a alcanzar su maximo potencial. Hazlo poco a poco
y celebra el crecimiento y los logros a lo largo del trayecto. Sé el detective que te ayude a
entender —y ojala a aceptar mejor— a tu hijo y las dificultades que enfrentara a lo largo de la
vida. Usa las estrategias y recursos que se presentan en este manual y las que tu equipo te
dé para construir un espacio donde todos se sientan seguros y con mas posibilidad de éxito.
Busca ayuda cuando la necesites. Busca recursos o desarrolla un plan que incluya cuidados
de respiro para que también puedas tomar un descanso, jy aprovéchalo!

Reconoce la resiliencia que tu ser querido con autismo muestra cada dia. Celebra las co-
sas que dice 0 hace y que le hacen reir: sus hoyuelos de las mejillas, su trabajo de arte, su
sonrisa. Con certeza, puedes llorar o maldecir a veces. Pero también descansa. Respira. Y
celebra los éxitos uno a la vez, cuando y dénde estos sucedan.

“Un abordaje multidimensional y amplio en el TEA que enfatiza el desarrollo de conducta po-
sitiva y constructiva, desarrolla cohesion familiar y apoyo mutuo, se enfoca en la vida exitosa
en casay en la comunidad, y atiende las barreras sistematicas al progreso, no curara el autis-
mo, pero hara posible vivir feliz con él. Estas metas son realistas y pueden alcanzarse ahora.”

Ted Carr, Ph.D. Universidad Estatal de Nueva York en Stony Brook



RECURSOS

El Departamento de Servicios a la Familia de Autism Speaks ofrece recursos, herramientas
y apoyo para ayudar a manejar los desafios del dia a dia que implica vivir con autismo www.
autismspeaks.org/family-services. Si tU tiene interés en hablar con un miembro del equipo de
los Servicios a la Familia de Autism Speaks llama al Equipo de Respuesta al Autismo (ART
por sus siglas en inglés) al 888-AUTISM2 (288-4762) o por correo electronico familyservices@
autismspeaks.org.

Informacién educativa, Derechos & Politicas:

www.autismomx.org

Organizaciones nacionales:

www.autismomexico.com
www.clima.org.mx

www.sideso.df.gob.mx

www.teletén.org

Ley General para la Atencion y Proteccion a
Personas con Trastornos del Espectro Autista

Instituciones de Autismo en México Index
Clinica Mexicana de Autismo y Alteraciones
del Desarrollo A.C.

Asociacion Mexicana para el Estudio y
Tratamiento del Autismo y Otros Trastornos de
Desarrollo I.A.P

Centro de Autismo Teleton

Organizaciones internacionales en espafiol:

www.autismo.org.es
www.autismoaba.org
www.aspaut.org
www.apadea.org.ar
www.fespau.es
www.ligautismo.org
www.pasoapaso.com.ve

Confederacion Autismo Espana

Autismo ABA

Asociacion de Padres en Chile

Asociacién Argentina de Padres de Autistas
Federacion Espanola de Autismo

Liga Colombiana de Autismo

Fundacion Paso a Paso Venezuela
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