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¢ Quién puede ayudar?
¢Qué es esta idea de un equipo?

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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Los individuos con autismo son frecuentemente complejos, por lo tanto ayuda tener un abordaje amplio
cuando se evallan las preocupaciones y se decide como proporcionar apoyo adecuado. Para poder
atender sus multiples necesidades, varios individuos con autismo, especialmente aquellos con conductas
desafiantes, necesitan un equipo que desarrolle un tratamiento especializado e individual.



CONSEJOS PARA INTEGRAR UN EQUIPO

Miembros del equipo a considerar

Dependiendo del lugar, circunstancias,
servicios, apoyos y preocupaciones
que existan alrededor de tu ser querido
quien tiene las conductas desafiantes,
el equipo puede incluir individuos y
profesionistas de las disciplinas a seguir
gue se mencionan. La combinacion
de profesionistas y titulos variara
dependiendo de la situacion, pero para la
mayoria de las personas seréa importante
tener a alguien en los papeles descritos,
ya sea como un asesor constante o como
un consultor en algin momento.

Individuo con autismo

Para mantener un abordaje centrado-
en-la-persona vy tratar a tu ser querido
con dignidad y respeto, es esencial
incluir su voz en la mesa de discusio-
nes. Como equipo mantengan en primer
plano su bienestar al planear y progra-
mar. Busquen entender su perspectiva
sobre las conductas que sean una pre-
ocupacion y por qué estas ocurren. Con
algunos nifios, preguntarles puede ayu-
dar, por ejemplo: “spor qué necesitas
hacer esto?”, “,como podemos ayu-
dar?” Cuando sea posible involucralo
en la toma de decisiones. Algunos indi-
viduos tendran fuertes preferencias que
pueden afectar los resultados.



APRENDIENDO A VENCER BARRERAS

DE COMUNICACION

Testimonio

Aun si parece gque tu nifo no puede entender lo
que le estas diciendo, y menos aun, pueda tomar
decisiones acerca de su cuidado, hablarle direc-
tamente puede darle informacién y generar mas
comprension de la que podrias esperar. Ademas,
una persona que no responde de manera verbal,
puede compartir una gran cantidad de informacion
acerca de su nivel de comodidad, preferencias y
cosas que no le agradan a través de su conduc-
ta. Involucrarlo en el proceso de tratamiento puede
ayudar a desarrollar sus habilidades sociales, de
auto-defensa e independencia. Recuerda ser sen-
sible al hablar de él en su presencia, ya que es
posible que entienda mas de lo que puede mostrar.

A continuaciéon hay un extracto de A Full Life
with Autism, desde la perspectiva de Jeremy, un
hombre joven con autismo que aprendié a meca-
nografiar para comunicarse.

“Frecuentemente he sido victima de
ser ignorado. Creo que debes ser va-
liente para reponerte de las veces que
las personas te lastiman cuando hablan
como si nho entendieras los comen-
tarios que hacen acerca de ti cuando
estas cerca. No creo que las personas
se den cuenta del tipo de efecto que
tienen en quienes no son verbales.
Se sabe que el abuso intencional es
imperdonable, pero en algunos casos
ser ignorado es igualmente doloroso.
Recuerdo que cuando estaba en la se-
cundaria, la terapeuta ocupacional le
dijo al maestro que yo nunca aprende-
ria y que no entendia porque estaba en
clases regulares... Estaba muy molesto
porque si bien no podia hablar o meca-
nografiar, podia escuchar y aprender.
Me queria morir.”




COMUNICACION EFECTIVA EN EL EQUIPO

Padre(s)

Son la primera fuente de informacion 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 nifio.

Prepéarense para hacer preguntas, expresar sus preocupaciones y preferencias, y pedir ayuda. La comu-
nicacion efectiva en el equipo es esencial y en muchos casos ustedes seran quienes faciliten compartir la
informacién. 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 que los entrenen, y pregunten dénde pueden encontrar mas ayuda.

“Cuando mi hija pas6 de primer afio a una escue-

Es posible que asuman el papel de lide-
res de equipo o coordinadores, pero si
esto es demasiado, podria existir ayu-
da. Busquen un manager de caso (ver
a continuacién), un padre-defensor de
las necesidades especiales, un miembro
de la familia o0 un amigo. Pidan suge-
rencias a su médico familiar. Soliciten

a alguien que los acompaifie a las citas
médicas o especializadas para tomar no-
tas y ayudarles a entender las opciones
e informacién que se les presenta. No
necesitan hacer esto solos, pero tal vez
necesiten buscar un defensor para el ni-
vel de apoyos que su familia necesita.

la nueva, hice una carpeta dividida en distintas
secciones. En cada una de ellas coloqué trabajos
escolares, tanto buenos como malos, para de esa
manera mostrar su crecimiento. Inclui trabajos de
arte, certificados y agregué una foto en la cara-
tula. Igualmente importante: inclui informacion de
su médico principal y de todos los otros miembros
del equipo que cuidaban de ella. Esto ofrecio a
cada miembro del equipo, y a cada persona que
la viera, informacion acerca de mi hija. Esa carpe-
ta me dio las herramientas necesarias para ser el
mejor lider de equipo para mi hija. Sin contar con
gue ayudd a comunicarme de una manera efecti-
va con todos ellos. Hasta la fecha uso para todo
ese método, desde PEl's hasta campamentos de
verano... jFunciona!” -KD, padre.

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



LA IMPORTANCIA DEL PROFESIONAL MEDICO

Y EL MANAGER DE CASO

Profesional médico

Si aun no tienes uno, intenta construir un hogar médico —una
relacion con un médico que conozca a tu nifio, y a quien tu
conozcas Y le tengas confianza-. Involucra a tu médico en eva-
luaciones, ya que él debe poder ayudar cuando se consideren
desencadenantes médicos de las conductas. Si tu proveedor
no tiene mucha experiencia con el autismo, podria ayudar
compartir la lista de Cosas a considerar de la siguiente seccion
y trabajar juntos las posibilidades. Tu doctor puede canalizarte
con especialistas en las areas de preocupacion y puede ayu-
darte a encontrar otros miembros de equipo o terapeutas en
las funciones descritas a continuacion.

-Evaluacion auditiva (audiélogo)

-Evaluacion de la vision (oftalmoélogo u optometrista)
-Preocupaciones estomacales o del aparato digestivo
(gastroenterélogo)

-Asuntos de dieta o nutricion (nutridloga)

-Alergias (alerg6logo)

-Preocupaciones del sistema inmune (inmunologo)

Manager de caso

Dependiendo de la edad y lugar donde se encuentre tu
ser querido, este puede ser un manager de caso de la
escuela, o un representante de una agencia de servicios,
como el Centro Regional (en California) o la Divisién de
Discapacidades del Desarrollo de su estado o el Departa-
mento de Servicios a la Familia y a los Nifios. Idealmente,
esta persona debe ser su contacto directo y debe ayudar-
te a encontrar recursos, miembros para el equipo e ideas.
La efectividad, conjunto de habilidades y disponibilidad
de tiempo de un manager de caso variara de manera con-
siderable debido a varios factores, y en algunos casos
tal vez no tenga uno. Probablemente debas de defenderte
muy fuerte para que el manager de caso entienda tu ni-
vel de preocupacion. Si no tienes un manager de caso, a
veces un amigo o familiar pueden ayudarte a investigar,
rastrear, y organizar toda la informacion relacionada con
los desafios de tu ser querido.

Solo porque un individuo tiene autismo, no significa que esta
exento de cualquier otra preocupacion que afecte su salud
como la de cualquiera de nosotros

Algunos médicos tratan de considerar sintomas y signos, re-
lacionarlos con lo que saben acerca del autismo y descartar
cualquier dificultad que se pueda interpretar como conduc-
ta. Esto es particularmente dificil si tu ser querido tiene un
lenguaje limitado y no puede describir dolor o cuestiones
perceptuales. Tal vez tengas que abogar para mantener la
atencion en el individuo y sus preocupaciones. jSélo porque
quebrarse una pierna no esté asociado con el autismo en la
literatura especializada, no quiere decir que tu nifio, quien se
acaba de caer de un arbol, no se la haya roto!

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



¢TU SER QUERIDO ES UN ADULTO O PRONTO LO SERA?

Es importante hacer notar que si bien los pediatras estan cada vez mas conscientes de algunas cuestiones rela-
cionadas con el autismo, los individuos en el espectro aun son relativamente raros y novedosos en el mundo de la
medicina de adultos. Algunas veces, individuos con alteraciones en el desarrollo permanecen en el cuidado de pedia-
tras mucho mas tiempo que el de su infancia. Si es necesario cambiar hacia un médico que atiende adultos, intenta
facilitar la transicion del expediente médico asi como conversaciones con el pediatra. Tal vez quieras compartir esta
introduccion del Colegio Americano de Médicos con el médico internista: Con gentileza se hace (Gently does it), la
cual trata del cuidado de adultos con autismo.

Si necesitas que tu ser querido sea tratado por un médico para adultos que es nuevo en el autismo, tal vez necesite
que le compartas informacion, asi como los recursos que se encuentran en ese manual, o informacion general adi-

cional como: Su siguiente paciente tiene autismo... (Your Next Patient Has Autism)

Prestador de servicios conductuales
o analista de la conducta

Un miembro del equipo que esté entrenado en eva-
luaciones e intervenciones basadas en un abordaje
conductual, generalmente es una herramienta para
entender las conductas desafiantes de tu nifio y de-
sarrollar apoyos y estrategias. Este miembro puede
ser el psicélogo escolar, el psicdlogo general, un
analista de la conducta certificado (BCBA, por sus
siglas en inglés) u otro prestador de servicios con
entrenamiento conductual. Estos prestadores de
servicio usaran elementos del Analisis Conductual
Aplicado (ACA; ABA por sus siglas en inglés) para
apoyar a tu ser querido.

Las técnicas ABA incluyen el control de facto-
res en el medio ambiente y el monitoreo de las
interacciones entre o que pasa antes de una con-
ducta (antecedentes) y las respuestas después
de una conducta (consecuencias). Estas técnicas,
incluyendo el reforzamiento positivo, son muy po-
derosas para moldear la conducta en personas con
autismo. Para mayor informacion vea el manual del
ATN Analisis de la conducta aplicado: Guia para
los padres y consejos para asociarse con el ins-
tructor de ACA de su nifio (Partnering with your
Child’s ABA Instructor).

“Honestamente no sé donde estaria hoy mi hijo Ty-
son sin ABA. Creo completamente en ABA, aunque
definitivamente no fue facil al principio. No me habia
dado cuenta la cantidad de trabajo que seria para mi
y mi esposa, sin contar a nuestro analista conductual,
pero todo vali6 la pena al final. Basicamente empe-
zamos a dividir cada actividad en la vida de Tyson
en pasos pequefos y manejables, y lo recompensa-
bamos cuando conseguia el mas pequeno de sus
logros. Entonces, el analista conductual nos hacia
que sistematicamente le exigi€ramos mas conforme
fuera haciendo las cosas de manera cada vez mas
independiente. Puedo decir que Tyson se encuentra
en una secundaria incluyente (con muchas acomoda-
ciones) porque la terapia de ABA le ayudé6 a aprender
como hacer casi todo, desde mirar, escuchar, hasta
sentarse en su silla.” —HK, padre.




PROFESIONALES QUE CONFORMAN EL EQUIPO

Educador/coach para el empleo/habilitador

Si tu 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 instruccion sea a través
de un habilitador o miembro del personal en un programa
diurno o de un coach para el empleo. En ambas circunstan-
cias, encontrar a un educador con experiencia en el autismo y
conocimiento en intervenciones conductuales probablemente
sera muy Util. Las escuelas solicitan credenciales dependien-
do de cada estado, pero en la mayoria de los estados hay
pocos requisitos de licencias o entrenamiento para los pres-
tadores de servicios a adultos.

Prestador de servicios de salud mental

La consideracion de aspectos de salud mental y emocio-
nal, asf como el entrenamiento y el apoyo al individuo y su
familia puede provenir de un psicélogo, psicélogo escolar,
psiquiatra, trabajadora social o trabajadora para la salud
mental de la comunidad.

Terapeuta del habla y lenguaje

Una especialista entrenada en el habla puede evaluar la
habilidad del individuo para entender el lenguaje, asi como
para producir el habla. Esta especialista esta entrenada para
detectar cuestiones sutiles que puedan reflejar déficits en la
comunicacion que un individuo puede encontrar frustrante.
Esta profesional también puede ser invaluable en el desarrollo
de habilidades de comunicacion funcional.

Algunas veces, las escuelas o agencias se resistiran a pro-
porcionar servicios de habla para una persona que no es

verbal. Pero es el desarrollo de sistemas de comunicacion,
por ejemplo, uso de gestos y acciones visuales, sistemas de
intercambio de imagenes (PECS), leguaje de sefas, tecnolo-
gia de produccion de voz; no la pronunciacion de los sonidos,
eso es lo importante en las intervenciones de terapia de habla
en el autismo. jSé persistente!

Terapeuta ocupacional (TO)

Un terapeuta ocupacional puede ayudar a evaluar las pre-
ocupaciones en el area de motricidad fina asi como las
diferencias sensoriales y de estimulacion. Muchas TO'’s tienen
entrenamiento en intervenciones y estrategias de enfrenta-
miento, las cuales ayudan a los individuos a sentirse mas
comodos con su alrededor.

Terapeuta fisico (TF)

Es quien generalmente trabaja con las tareas y funciones mo-
toras gruesas, puede también estar entrenado en técnicas
relacionadas. Tanto la TO como el TF pueden ser idéneos para
desarrollar programas de ejercicio efectivos.

10



CARACTERISTICAS DE LOS PROFESIONALES
QUE CONFORMAN EL EQUIPO

Preguntas que podrias hacer

Caracteristicas que debes buscar en el equipo de tu nifio (y las preguntas que podrias hacer).

Puede ayudarte que primero veas la lista de preguntas que se encuentran a continuacion para que tengas
una idea de tus propias expectativas y perspectivas y puedas encontrar una buena opcion. También, acuér-
date que ciertas personalidades y estilos estaran méas de acuerdo contigo y tu nifio.

Abordaje centrado-en-la-persona

Los profesionistas que piensan en
tu nino como persona primero —no la
discapacidad o las conductas— seran
los que ayudaran mas a descubrir sus
fortalezas y desafios. Un abordaje cen-
trado-en-la-persona le permitira a tu ¢ Qué ve en mi hijo, qué cree es significativo?
equipo encontrar herramientas y estra- ¢ Qué puede ayudar? ;Qué es diferente”?
tegias que sean las que le ayuden mas ¢ Cuédles son sus fortalezas?

a tu hijo como individuo y a ustedes ¢ Qué piensa de sus preferencias y miedos?
como familia. Un abordaje centrado-

en-la-familia también es importante, Esta preocupacion atafie tanto a las preguntas
por lo que es esencial considerar los que el proveedor de servicios hace, como a la
valores, prioridades y necesidades manera que responde a sus preguntas.
especificas de tu familia.

¢ Trata de entender a tu ser querido, la dinamica
de la familia, las fortalezas, los factores de inter-
ferencia, etcétera?

11



UNA BUENA COMUNICACION ENTRE

LOS MIEMBROS DEL EQUIPO

Las conductas desafiantes que podrian haberse desarrollado por una variedad de factores, requeriran varios
puntos de vista. Podria existir la necesidad de multiples proveedores o inclusive de multiples agencias, y
el equipo tendria que trabajar junto 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 acerca de su nifio para compartir con los otros miembros del equipo.

¢Coémo se comunican en el equipo?

¢ Qué informacion me puede dar para compartir con los otros miembros del equipo?
¢De qué manera ha trabajado colaborativamente en el pasado?

“Tengo que decirlo, tuvimos bastante suerte
desde el principio por haber organizado un
grupo de cinco personas, quienes tenian las
mejores intenciones para ayudar a mi hijo Eli.
Pero después de algunos meses, en su afio de
pre-escolar, cuando el progreso de Eli parecia
haberse estancado, la psicéloga escolar se dio
cuenta que no nos estabamos comunicando
muy bien unos con otros. Eramos un equipo
desintegrado, donde una mano rara vez sabia
lo que la otra estaba haciendo. Una vez que
comenzamos, mensualmente, a tener juntas
de equipo en la escuela, fue cuando pudimos
coordinar en qué pensaba cada persona para
poder ayudar, resuelto esto, Eli comenzé de
verdad a progresar. Mantener en su mochila un
cuaderno para la comunicacién diaria (y ahora
una cadena de e-mail) fue fantastico porque
nos mantenia a todos en la misma frecuencia
y era una manera de documentar las ideas de
cada uno.” -SW, mama.




FACTORES QUE PUEDEN MOTIVAR Y COMPLICAR LA
CONDUCTA DE UN INDIVIDUO CON AUTISMO

Pensar de manera amplia

Considerando la variabilidad y complejidades
asociadas con el autismo, es critico que los
miembros del equipo piensen acerca de los po-
sibles factores que podrian motivar y complicar
la conducta de un individuo, (ve Aspectos a con-
siderar). Especialmente, cuando una conducta
desafiante es nueva o ha aumentado de manera
significativa, los aspectos médicos deben con-
siderarse al principio del proceso de evaluacion.
¢ Qué sabe acerca de otras intervenciones?

¢ Tiene algunas sugerencias para otros miem-
bros del equipo con experiencia en casos como
losde _____ que podrian ser de ayuda?

;Cree que _____ podria reflejar algo fisico o
emocional?, jhay algo mas que deberiamos
estar considerando?

Experiencia con autismo

Cuando se trata de conductas desafiantes, es especialmente importante estar en contacto con profesionales que ten-
gan experiencia en autismo. Por ejemplo, un médico que entiende que un nifio con poca habilidad verbal no puede
decir lo que le duele, tal vez haya desarrollado otra manera de recolectar informacion acerca de sus posibles preocu-
paciones. Un psicélogo quien entienda qué aspectos sensoriales podrian causar mas ansiedad en un nifio en ciertas
situaciones, podria proceder en la evaluacion de manera diferente. TU podrias saber mas acerca de la experiencia del
profesionista si pides sugerencias y recomendaciones en la oficina del profesional, o preguntando al personal de la
escuela 0 agencia, a otros padres 0 a grupos de apoyo local.

¢ Qué experiencia tiene trabajando con personas con autismo?, el rango de edad?, jcon este tipo de conducta desa-
fiante?, s con este tipo de plan de intervencion?

Compromiso con intervenciones basadas-en-evidencia

Los miembros del equipo deben enfocarse en los medicamentos, intervenciones y maneras de desarrollar programas
que la investigacion ha demostrado que son efectivos. Sin embargo, es importante recordar que cada individuo debe
ser tratado como tal. Una intervencion que ha sido validada para tratar una condicién concurrente: como la depresion,
no debe dejarse de lado sélo porque no ha sido establecida como un tratamiento para el autismo.
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TRATANDO A LA PERSONA, NO EL AUTISMO

El equipo debe tratar a la persona y los sinto-
mas que presenta, no el autismo

Ademés, el campo del autismo esté en desarrollo y para varias interven-
ciones aun no se ha hecho investigacion. La falta de ésta no quiere decir
falta de efectividad o relevancia para la situacion de tu nifio. Consulta con
otros miembros del equipo para que te ayuden a evaluar las sugerencias,
pero también debes saber que tal vez no todos van a estar de acuerdo.
Debes trabajar con tu equipo para sopesar los riesgos y beneficios. Para
mas informacion acerca de lo que se consideran las mejores practicas,
ve Una guia para padres de la practica basada-en-evidencia y el autismo
(A Parent’s Guide to Evidence-Based Practice and Autism) del Centro
Nacional de Autismo y el Centro Nacional para el Desarrollo Profesional
en el Trastorno del Espectro Autista (Nacional Professional Development
Center on Autism Spectrum Disorders).

Qué dice la investigacion acerca del uso de esta intervencién para____ 7
¢ Qué otra informacion hay disponible?

Juicio profesional

Mientras que las investigaciones
muestran los efectos generales de la
intervencion en una poblacion, la eva-
luacion de la efectividad de la misma
debe hacerse pensando en una per-
sona especifica. Evaluar los efectos
requiere plantearse metas, objetivos,
y protocolos, asi como un plan para
recolectar y analizar datos. El analisis
de datos es importante para que tu
sepas qué es lo que esta funcionando,
y cuando y si es necesario considerar
un tratamiento alternativo.

¢ Cual es la conducta objetivo de esta
intervencion?

¢ Cémo sabremos que esta funcionando?
¢ Qué es lo que estamos registrando?

;,Cuales son los efectos secunda-
rios? ;Cual es nuestro papel en esta
intervencion?

Sensibilidad

Los profesionales deben darte toda la
informaciéon necesaria para que entien-
das la intervencion y su participacion en
ella. Deben poner atencién a tus preo-
cupaciones y prioridades —culturales,
familiares, financieras, etcétera—y deben
poder ajustar las intervenciones para que
funcionen para tu familia, el equipo y las
necesidades del individuo. Expresa tus
preocupaciones y desafios para que asi
los profesionales te puedan apoyar de la
mejor manera a ti y a tu ser querido.

14



¢.CUAL ES MI PARTICIPACION O INTERVENCION
EN ESTE PLAN?

¢ Cémo podemaos ajustar para que considere las necesidades de nuestra familia?, ;mi tiempo de viaje?,

¢nuestro seguro médico?

Esto es muy dificil. Los datos reflejan que esto no esta funcionando. Este medicamento lo esta poniendo

peor. ;Qué hacemos ahora”?
Licencias, certificados u otras credenciales

Puede ser de ayuda solicitar referencias y hablar con otros que han usado un profesional que tu estas con-
siderando. Una lista de certificados y credenciales necesarias para los miembros del equipo se mencionan

a continuacion:

Terapeuta ocupacional/Terapeuta fisico/
Terapeuta del habla:

eCertificado del estado necesario para OT/PT/SLT
(disponible en linea).

*Comision Nacional para la Certificacion de Terapia
Ocupacional (certificacion voluntaria).

eAsociacion Americana de Habla-Lenguaje-
Audicion (certificacion voluntaria).

Profesional en salud mental:

e| icencia de Psicélogo: Comision de licencias del
estado (disponible en linea).

eCertificacion de Psicologos: Comité Nacional de
Psicologia Profesional o Asociacion Nacional de
Psicélogos Escolares.

eTrabajadora social clinica: Licencia estatal o
certificacion (disponible en linea).

Profesional en intervencion conductual:

eCertificacion necesaria para la designacion de
BCBA, pero no necesaria para el uso de ABA.

eComité para la Certificacion de Analista
Conductual.

Profesional médico:

e|_icencia: Examen de licencia médica de los
Estados Unidos de Norteamérica.

eCertificacion necesaria: Comité Americano de
Especialidades Médicas o Asociacion Americana
de Osteopatia.
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IDEAS DE MANEJO DE CASOS Y CANALIZACION

¢ Cémo y dénde encontrar un equipo?

Para los nifios en edad escolar, varios de estos profesionales estaran disponibles a través de su escuela
(pregunte a la maestra de su nifio o al manager de casos del Plan de Educacion Individualizado (PEI)) o
por canalizacién del equipo de su escuela o de su médico. Las escuelas tienen la obligacion bajo el Acta
Educativa para Individuos con Discapacidad (IDEA por sus siglas en inglés) de hacer un Anédlisis Funcional
de la Conducta (FBA por sus siglas en inglés), y asi apoyar en la escuela el aprendizaje de un nifio usando
un Plan de Mejora Conductual (BIP por sus siglas en inglés) cuando sea necesario. Puedes encontrar mas

informacion aqui.

Otras ideas de manejo de caso y canalizaciones
las puedes encontrar en tu agencia estatal de
discapacidad, oficinas del condado, o en las agen-
cias de servicios sociales. Frecuentemente existen
directorios impresos de los recursos o tal vez pue-
das buscar en linea la agencia de discapacidades
del desarrollo de tu estado. Revisa en el directorio
telefénico y en los sitios de internet del estado y
del condado las oficinas gubernamentales que te
puedan guiar hacia la agencia correcta. Tal vez
necesites hacer varias llamadas para encontrar
lo que estas buscando. Esto puede resultar muy
frustrante, pero jsé persistente! Los departamentos
de salud publica, oficinas de servicios a nifios y
familias, servicios de discapacidad o discapaci-
dades del desarrollo podrian ser Utiles; a veces su
trabajo esté sub-contratado por otras organizacio-
nes como Focas del Este (Easter Seals) o Pardlisis
Cerebral Unida (United Cerebral Palsy), o grupos
que solo existen en tu estado o ciudad. La Guia
de Recursos de Autism Speaks también contiene
informacion estatal por edad.

“Cada vez que veiamos a un nue-
vo médico o terapeuta, o mi hija se
unia a un nuevo grupo o actividad,
me agobiaba cada vez mas. Frecuen-
temente me quedaba con la mirada
perdida viendo documentos y nime-
ros sin saber por dénde empezar. Una
amiga, que también tiene un nifio en
el espectro, me sugirié que busca-
ra un manager de caso para que me
ayudara a ordenar todo. Queria creer
que podria hacerlo solo, pero decidi
llamar. Después de una reunién de
una hora con el manager de caso de
una organizacion local, me senti mu-
cho mejor. Hay ain mucho por hacer,
pero siento que tengo el camino claro
para llegar.” —MM, padre.

Algunos estados tienen programas envolventes disefiados para construir equipos de profesionales, miem-
bros de familias y apoyos naturales para ayudar a los jovenes complejos en sus casas y comunidades. En el
autismo, los servicios envolventes a veces financian programas conductuales. Puedes encontrar un Analista
Conductual Certificado (BCBA) aqui.
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EXPLORA TUS OPCIONES Y APOYOS

Para adultos, las canalizaciones las puede hacer uno de tus profesionales de servicios, un grupo médico
0 un manager de caso de Medicaid. Entrar en contacto con las agencias del condado o estatales seria
parecido a lo que se describié anteriormente, pero diferentes agencias pueden estar involucradas en

el cuidado de adultos.

Es importante hacer notar que tus contactos iniciales tal vez no tengan
el tiempo necesario o las habilidades especificas que tu necesitas para
atender las necesidades de tu nifio, su evaluacion, apoyos continuos e
intervenciones. Tal vez necesites pedir otras canalizaciones y apoyos adi-
cionales. Sigue preguntando.

Entrar en contacto con otros padres, frecuentemente a través de la es-
cuela de tu hijo, programa o grupos de apoyo al autismo locales, podria
generar sugerencias y recursos adicionales, especialmente para profe-
sionales que ya trabajan en el area de autismo. Participa en congresos,
conferencias, o eventos de recaudacion de fondos como los de Camine
ahora por Autism Speaks. Aun si no tienes tiempo para las conferencias
0 el evento en si, pasa por las mesas de los vendedores, quienes gene-
ralmente se colocan fuera para conocer a los profesionales del area que
tal vez te puedan ayudar.

Para tener acceso a los apoyos o recursos especificos de tu estado, por
favor consulta la Guia de Recursos de Autism Speaks. Si usted ha en-
contrado profesionales que hayan sido de ayuda, por favor colécalos en
nuestra base de datos.

Fuentes de financiamiento

Aun si tu tienes conformado un equipo de profesionistas con experien-
Cia, pagar por servicios y apoyos adicionales puede convertirse en otro
obstaculo. Los servicios proporcionados por las escuelas bajo las estipu-
laciones de IDEA deben ser gratis y adecuados. Esto quiere decir que tu
no tienes que pagar, y que si la escuela no tiene las habilidades necesarias
o el personal para atender las necesidades de tu nifio, es su responsabili-
dad pagar por los servicios necesarios para atenderlas. Puedes necesitar
abogar bastante para que las escuelas hagan lo que la ley requiere. Méas
informacion sobre tus derechos con base en IDEA puede encontrarse aqui.

Pregunta al personal de Recursos
humanos acerca de tus prestacio-
nes o consulta con tu compania
de seguros. Entra en contacto con
el departamento de salud publica
para aprender acerca de los pla-
nes de la comunidad como lo son
los dirigidos a la salud mental o
a los ninos. El financiamiento de
las necesidades médicas gene-
ralmente esta cubierto a través
del seguro de salud y/o Medi-
caid. Los terapeutas del habla y
ocupacionales, asi como los es-
pecialistas médicos, generalmente
estan cubiertos por un plan médi-
co. Histéricamente, algunos de
estos beneficios eran especifica-
mente negados para el autismo y
las discapacidades del desarrollo,
pero conforme el autismo se ha
hecho cada vez mas comun y los
esfuerzos de investigacion y de-
fensa han crecido, la cobertura de
estos servicios esta mejorando.
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LEY DE IGUALDAD EN SALUD MENTAL.:

EJEMPLO DE OTROS PAISES

Algunos estados tienen leyes de igual-
dad en salud mental, lo que indica que
el cuidado de ésta debe de cubrirse de
la misma manera que las preocupacio-
nes de salud fisica. Algunos planes de
seguro también tienen estipulaciones
para las intervenciones y apoyos con-
ductuales, y los programas de Medicaid
proporcionan servicios envolventes
para intervenciones conductuales. Pue-
de requerir que investigues a fondo a
través del departamento de Recursos
humanos, la compaiia de seguro o la
oficina de Medicaid para encontrar los
detalles de la cobertura de salud mental
y conductual disponibles. Puedes en-
contrar asesoria a través de tu médico
familiar o el manager de caso.

En Estados Unidos, las familias de militares estan
cubiertas por TRICARE, el programa de salud mi-
litar, el cual proporciona una cobertura limitada de
servicios de ABA para algunos beneficiarios de la
opcion de cobertura amplia del cuidado de la sa-
lud del TRICARE (comunmente conocida como el
programa ECHO). Aprende mas sobre los criterios
de elegibilidad del TRICARE aqui.

La legislatura del seguro para el autismo esté en
proceso de ser promulgada estado por estado,
con varios términos acerca de su implementacion
y cobertura. Mas de treinta estados han pasado
leyes de seguro para el autismo y estan enlistados
en la pagina web de la Conferencia Nacional de
las Legislaturas Estatales (National Conference of
State Legislatures). Es aconsejable investigar y en-
tender su cobertura para que sepas qué esperar
antes de comenzar con los servicios. Para saber
la situacion de las leyes especificas de cobertura
de servicios para el autismo en tu estado, visita
la pagina web de Votos por Autismo de Autism
Speaks y selecciona tu estado.

Algunas agencias estatales también pueden fi-
nanciar servicios de respiro, las cuales te dan la
oportunidad de recuperar el aliento. Estas agen-
cias, como son los Departamentos o Divisiones de
Discapacidades del Desarrollo o Servicios a los Ni-
Aos y Familias pueden tener programas, apoyos o
sugerencias de recursos.
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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

Asociacion Argentina de Padres de Autistas
Federacion Espanola de Autismo

Liga Colombiana de Autismo

Fundacion Paso a Paso Venezuela
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