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INTRODUCCION

El propdsito de esta guia es ayudar a familias y proveedores de servicios a desarrollar y
llevar a cabo planes de intervencion para familias con nifios diagnosticados con trastornos
del espectro autista (TEA). Connecticut Birth to Three System cre6 por primera vez la guia
sobre autismo en junio de 1997 y luego fue modificada en 2002, 2008 y 2011. En esta
ultima revision, se aprovecharon las practicas e investigaciones basadas en pruebas mas
recientes, se incluyeron muchos de los principios rectores de la guia original y se incorporé
el ABT (activity-based teaming, trabajo en equipo basado en actividades) como parte del
apoyo y las intervenciones relacionadas con el autismo que brinda Birth to Three. Para los
propositos de este documento, se utiliza el término trastorno del espectro autista (o TEA) en
todo momento.

La informacion en este documento se recopila a partir del analisis de métodos basados en
investigaciones, asi como también conversaciones con directores de programas nacionales
y estatales, proveedores de servicios, expertos en el campo del autismo y miembros de
familias con nifios con TEA. Es la interpretacion del Connecticut Birth to Three System de
sus responsabilidades conforme a la seccion sobre bebés y nifios pequefios con
discapacidad de la Individuals with Disabilities Education Act (IDEA, Ley para la Educacion
de Individuos con Discapacidades) y de acuerdo con la misién del Connecticut Birth to
Three System (consulte Anexo uno).

¢QUE ES EL TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA (TEA)?

El TEA es un trastorno del desarrollo complejo que afecta la forma en que una persona se
comporta, interactua con otros, se comunica y aprende. El trastorno del espectro autista
(TEA) es una discapacidad del desarrollo que puede causar importantes dificultades
sociales, comunicativas y conductuales. Muchas veces, la apariencia de una persona con
TEA es similar a la de cualquier otra persona. Sin embargo, es posible que la forma en que
se comunica, comporta, interactua y aprende sea diferente a la de la mayoria. Las
capacidades de aprendizaje, razonamiento y de resolucion de problemas de personas con
TEA pueden variar desde aptitudes sobresalientes hasta discapacidades graves. Algunas
personas con TEA necesitan mucha ayuda en su vida diaria, mientras que otras son mas
independientes.

Actualmente, el diagndstico de TEA incluye condiciones que antes se diagnosticaban por
separado: trastorno autista, trastorno generalizado del desarrollo (TGD) no especificado y
sindrome de Asperger. Ahora todas se denominan trastorno del espectro autista.

Segun el seguimiento de 11 comunidades de Estados Unidos en 2012, alrededor de 1 de
cada 68 nifios, o el 1,5 %, fueron diagnosticados con TEA. Los nifios tenian una probabilidad
4.5 veces mayor de ser diagnosticados con TEA que las nifias (Christensen, Baio, Van
Naarden y Braun, 2016).



¢(CUALES SON LOS SINTOMAS MAS FRECUENTES DEL TEA?

Generalmente, los padres de nifios con TEA plantean sus preocupaciones antes de que sus
hijos cumplan los 18 a 24 meses (CDC, 2014). Sin embargo, la edad media de diagndstico
sigue siendo entre los 4 y 5 afios (Fountain, King y Bearman, 2011). Recientemente, se han
realizado trabajos de investigacion para mejorar la rapidez del diagndstico en nifios y asi
aumentar las oportunidades de intervencion temprana intensiva. Segun estudios, se han
observado, aunque no en todos los casos, los siguientes sintomas en bebés y nifios
pequefios a los que posteriormente se les diagnosticé TEA:

e Ausencia de respuesta cuando lo llaman por su nombre.

e Ausencia de observacion y atencién a estimulos socialmente significativos
(cuidadores, hermanos, otros nifios).

e Preferencia por formas geométricas antes que imagenes de nifios.
e Movimientos corporales atipicos y retrasos en el desarrollo de habilidades motrices.

e Desregulacion emocional y baja sensibilidad para recompensas sociales (no se calma
cuando el cuidador lo intenta tranquilizar).

e Retraso en el desarrollo de nuevas habilidades en los primeros dos afios de vida.

e Sonrisa social, contacto visual, interés social, impacto y respuesta a su nombre
menos frecuente a los 12 meses (pero no a los 6 meses) (Zwaigenbaum, et al., 2015).

Otras caracteristicas que se observan en algunos nifios mayores con TEA, pero no en todos,
son las siguientes:

¢ Dificultades en la interaccion social y en las relaciones. Por ejemplo, no responde al
nombre, prefiere jugar solo, evita o se resiste al contacto fisico, no muestra
expresiones faciales o realiza expresiones inapropiadas.

e Dificultades en la comunicacion verbal y no verbal. Por ejemplo, realiza pocos o
ningun gesto, parece no escuchar a los demas, no sefala, usa las palabras de
manera idiosincrasica.

e Conductas restrictivas y repetitivas y problemas de integracion sensorial. Por
ejemplo, alinea juguetes u otros objetos, juega con los juguetes siempre de la misma
manera, agita las manos, se balancea o gira en circulos, muestra preferencias
alimenticias selectivas y una aparente indiferencia al calor, frio o dolor o
hipersensibilidad al sonido, luz y tacto. (Boyd, Odom, Humphreys y Sam, 2010).

Al observar los sintomas del TEA en bebés, nifios pequeinos y nifios, es importante tener
en cuenta lo siguiente: “Los investigadores no han encontrado ninguna caracteristica del
comportamiento o del desarrollo que sea predictiva en todos los diagndsticos de TEA”
(Zwaigenbaum, et al., 2015). El TEA sigue siendo unico e individualizado en todos los
casos. El unico aspecto en comun es su heterogeneidad.



El Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders, quinta edicion (DSM-5) (American
Psychiatric Association, 2013) enumera los siguientes criterios de diagndéstico para el TEA:

A. Las deficiencias persistentes en la comunicacioén e interaccion social en multiples
contextos se manifiestan de las siguientes maneras, actualmente o por antecedentes,
(los ejemplos son ilustrativos, no exhaustivos):

1.

Deficiencias en la reciprocidad socioemocional. Pueden variar, por ejemplo, desde
un acercamiento social atipico y la imposibilidad de una conversacion bilateral,
pasando por la disminucion en intereses, emociones o afectos compartidos; hasta
la falta de iniciativa o de respuesta a las interacciones sociales.

Deficiencias en las conductas comunicativas no verbales utilizadas en la
interaccion social. Pueden abarcar, por ejemplo, desde una comunicacion
verbal y no verbal poco integrada; pasando por anomalias en el contacto visual
y el lenguaje corporal o deficiencias en la comprension y el uso de gestos;

hasta una falta total de expresién facial y de comunicacién no verbal.
Deficiencias en el desarrollo, mantenimiento y comprension de las relaciones.
Pueden incluir, por ejemplo, desde dificultades para adaptar la conducta a los
diversos contextos sociales; pasando por dificultades para compartir juegos
imaginativos o hacer amigos; hasta la falta de interés en los companieros.

B. Los modelos restrictivos y repetitivos de conducta, intereses o actividades se
manifiestan en al menos dos de las siguientes maneras, actualmente o por
antecedentes, (los ejemplos son ilustrativos, no exhaustivos):

1.

Movimientos, uso de objetos o habla estereotipados o repetitivos (por ejemplo,
estereotipias motoras simples, alineacion de los juguetes o cambio de lugar de
los objetos, ecolalia, frases idiosincrasicas).

Insistencia en la monotonia, excesiva inflexibilidad de rutinas o patrones
ritualizados de comportamiento verbal o no verbal (por ejemplo, angustia
extrema ante pequefos cambios, dificultades en las transiciones, patrones de
pensamiento rigidos, rutinas de saludo, necesidad de tomar el mismo camino o
de comer los mismos alimentos todos los dias).

Intereses altamente restrictivos y fijos que son atipicos en cuanto a su
intensidad o foco (por ejemplo, fuerte apego o preocupacién por objetos
inusuales, intereses excesivamente circunscritos o perseverantes).

Hiper- o hiporreactividad a los estimulos sensoriales o interés fuera de lo comun
por aspectos sensoriales del entorno (por ejemplo, indiferencia aparente al dolor
o la temperatura, respuesta adversa a sonidos o texturas especificos, olfateo o
tacto excesivo de objetos, fascinacién visual por las luces o el movimiento).

C. Los sintomas deben estar presentes en las primeras etapas del periodo de desarrollo (pero
pueden no manifestarse totalmente hasta que la demanda social exceda las capacidades
limitadas, o pueden estar ocultos por estrategias aprendidas a lo largo de la vida).

D. Los sintomas causan un deterioro clinicamente significativo en lo social, ocupacional u
otras areas importantes del funcionamiento habitual.

E. Estas alteraciones no se explican mejor por la discapacidad intelectual (trastorno del
desarrollo intelectual) o por el retraso global del desarrollo. La discapacidad intelectual



y el trastorno del espectro autista con frecuencia coinciden. Para hacer diagnosticos
de comorbilidades de un trastorno del espectro autista y discapacidad intelectual, la
comunicacion social debe estar por debajo de lo esperado para el nivel general de
desarrollo.

Nota: A las personas con un diagnostico bien establecido segun el DSM-5 de trastorno
autista, enfermedad de Asperger o trastorno generalizado del desarrollo no especificado,
se les aplicara el diagnostico de trastorno del espectro autista. Las personas con
deficiencias notables en la comunicacion social, pero cuyos sinfomas no cumplen los
criterios de trastorno del espectro autista, deben ser evaluados para el diagnostico de
trastorno de comunicacion social (pragmatica).

.CUAL ES LA CAUSA DEL TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA
(TEA)?

La respuesta simple es que no lo sabemos. Investigadores de todo el mundo estan
invirtiendo gran parte de su tiempo y energia en encontrar la respuesta a esta importante
pregunta. Lo que si sabemos es que el autismo no es producto de una mala crianza.
Gracias a estudios en gemelos, los cientificos pudieron determinar que el autismo se trata
de una condicidén genética. Si uno de los gemelos tiene autismo, hay una probabilidad del
80 % al 90 % de que el otro gemelo también reciba el mismo diagndstico. En el caso de
mellizos, hay una probabilidad del 3 % al 10 % de que ambos desarrollen el trastorno del
espectro autista. La probabilidad entre hermanos de que ambos tengan TEA también es de
cerca del 3 % al 10 %. La comunidad cientifica no sabe con certeza cuales son los factores
ambientales que desencadenan el autismo, si es que ese sea el caso (Sandin, et al., 2017).

Los Centers for Disease Control (CDC, Centros para el Control y la Prevencion de
Enfermedades) estan trabajando en uno de los estudios de mayor envergadura en Estados
Unidos, denominado Study to Explore Early Development (SEED, Estudio para explorar el
desarrollo temprano). El SEED evalua diversos posibles factores de riesgo para el TEA 'y
otras discapacidades de desarrollo, incluidos factores genéticos, ambientales, gestacionales
y conductuales. El estudio incluye 2700 nifios de 2 a 5 afnos provenientes de seis estados
(Schendel, et al., 2012). Otros estudios se centran en diferentes posibles factores de riesgo,
como el nacimiento prematuro, problemas en la crianza y procesos neurobiolégicos en etapa
temprana (Zwaigenbaum et al., 2015).

¢CUAL ES EL APORTE DEL CONNECTICUT BIRTH TO THREE
SYSTEM EN LA SOLUCION DE ESTE PROBLEMA?

Birth to Three System ofrece tanto programas designados para autismo como programas
generales (consulte Anexo dos). Garantizar que el sistema tenga la capacidad de brindar
servicios de alta calidad a los nifios con TEA y a sus familias en todo el estado es una
prioridad. Los programas designados para autismo han asegurado al Estado que el
personal y los supervisores cuentan con la experiencia clinica especifica para trabajar con
nifos con TEA. Esto incluye contar con un analista de comportamiento autorizado en el
personal que sea capaz de supervisar la formacion sistematica segun las decisiones de
intervencion basadas en los resultados de la recoleccion de datos. Estos programas
también cuentan con una capacitacion continua acerca del uso de practicas y planes de



adecuacion especificos para el autismo validados empiricamente, tal como se determiné en
la version mas reciente del National Standards Project (Proyecto de Estandares
Nacionales). Los programas generales de Birth to Three también pueden ofrecer apoyo a
familias de nifios con TEA y tienen miembros del personal especializados en esa area.
Puede ocurrir que una familia ya tenga a su hijo inscrito en algun programa general, que
estén familiarizados con un programa general determinado o que hayan logrado una
conexion fuerte y positiva con los evaluadores iniciales de un programa general. A todas
las familias se les dara la oportunidad de decidir permanecer en el programa general de
Birth to Three o transferirse a un programa designado para autismo.

APOYO A LAS FAMILIAS

Evaluacion y diagnoéstico

Previo a la evaluacion y diagndstico de autismo, muchas familias atraviesan meses de
mucha ansiedad y preocupacion.Lamentablemente, a pesar de sus preocupaciones, suelen
experimentar largos retrasos entre la primera sospecha y el momento en que sus hijos
reciben el diagndéstico de TEA (Zuckerman, Lindley y Sinche, 2015). A menudo, las demoras
se deben a actitudes de miembros de la familia, amigos y profesionales del cuidado de la
salud. Con la intencion de calmar los nervios de los padres y asegurarles de que no ocurre
nada malo, pueden en realidad provocar retrasos en el diagnostico del TEA y la prestacion
de servicios (Nissenbaum, Tollefson y Reese, 2002; Chawarska y Volkmer, 2005). Cuando
las familias reciben el diagndstico, pueden experimentar una mezcla de emociones: enojo
hacia los profesionales que no escucharon sus preocupaciones, culpa, tristeza y miedo
acerca de como sera el futuro de sus hijos. Muchos padres suelen hacer un esfuerzo enorme
para recuperar el tiempo perdido entre el momento en que sospecharon por primera vez que
sus hijos tenian autismo y el momento en que recibieron el diagnostico.

Es en medio de estas intensas emociones que los proveedores de Birth to Three deben
explicar el proceso de diagnostico a las familias y presentar los resultados de la evaluacion
de autismo. Las investigaciones han sido claras con respecto a este tema: la mayoria de las
familias aseguran no haber estado conformes con la forma en que les informaron sobre la
discapacidad de sus hijos (Sloper y Turner, 1993; Nissenbaum, Tollesfson y Reese, 2002;
Harnett, 2007).

En la National Best Practice Guidelines for Informing Families of their Child’s Disability (Guia
nacional de mejores practicas para informar a las familias sobre la discapacidad de sus hijos)
(Harnett, 2007) se mencionan los siguientes principios:

1. Comunicacion centrada en la familia: Cada familia es diferente y la forma de
comunicacion debe adaptarse a las necesidades emocionales, informativas e
individuales de cada una.

2. Respeto por el nifio y la familia: Incluye mencionar los nombres del nifio y de los
padres con frecuencia, reconocer y apoyar las emociones y reacciones de la familia,
y respetar su diversidad cultural y linguistica.

3. Comunicacion sensible y empatica: Es fundamental mostrar predisposicion,
honestidad, empatia y comprensién. Comunicar el diagnostico de manera directa,



apresurada e insensible provocara un disgusto significativo y duradero de las
familias con el programa.

4. Informacién adecuada y precisa: Intentar cumplir con las necesidades de
informacion de la familia es esencial y afectara en gran medida a los niveles
posteriores de estrés y satisfaccion de los padres. De nuevo, cada familia es
diferente y hay que respetar el ritmo y la cantidad de informacion que se necesita
comunicar en cada caso.

5. Mensajes realistas, positivos y esperanzadores: Ayudar a las familias a
centrarse en el nifio y no en la discapacidad evitara que se obsesionen con las
peores situaciones. Ayudelas a celebrar la vida de sus hijos a través de mensajes
realistas, positivos y esperanzadores.

6. Abordaje y planificacion en equipo: Informar a una familia sobre la discapacidad
de un hijo es un proceso que exige una comunicacion estrecha entre los miembros
de un equipo.

7. Implementacién centrada y asistida de las mejores practicas: Para seguir estos
lineamientos, es necesario contar con apoyo en todos los niveles. La direccion vy el
personal deben prestar especial atencion al tiempo, la informacion y el entorno
fisico necesarios para comunicar la noticia de manera efectiva.

A continuacién, se mencionan recomendaciones sobre como informar a las familias los
resultados de diagnéstico de una evaluacion de autismo:

e Los resultados de la evaluacion se deben compartir de manera oral y presencial
(nunca por teléfono).

¢ Dedique todo el tiempo que necesite, hacerlo de manera apresurada puede parecer
despectivo para las familias. Las familias tienen que sentir que son prioridad.

e Lo ideal es que tanto el padre como la madre estén presentes. Si no es posible,
pregunte si hay alguna otra persona que la familia quisiera que ocupe ese lugar.

¢ Los resultados se deben comunicar en el idioma principal de la familia y se deben
realizar los arreglos previos necesarios para que haya intérpretes disponibles en ese
momento.

e Utilice con frecuencia los nombres del nifio y de los padres. Evite llamarlos “mama,

papa”, “nena, nene” o “abuela, abuelo”.
e Siéntese cerca de los padres para prestar atencién a indicadores emocionales.

¢ Permita a los padres expresar sus emociones. Esté preparado para llantos, tristeza o
enojo y responda con empatia.

e Presente la informacion con cuidado y consideracion. Hagalo de a poco, no todo a la vez.
e Permita que hagan preguntas en todo momento.

e Brinde explicaciones simples, evite la jerga.

¢ No discuta con los padres.

¢ No critique a otros proveedores.



e Haga que los padres repitan lo que entendieron.

e Tenga en cuenta que es posible que no retengan mucha informacion.

¢ Ofrezca numeros de teléfono o folletos sobre redes de apoyo para padres.
¢ Comparta mensajes realistas, positivos y esperanzadores.

¢ Finalice con otra oportunidad para hacer preguntas.

Las familias procesan la informacién de maneras diferentes. Dedicar el tiempo necesario
para compartir la noticia de un diagndstico de autismo es fundamental al crear las bases para
futuras interacciones con las familias. Siempre recuerde que aunque no sea la primera
evaluacion de autismo que hace, si es la primera que recibe la familia. Y recordaran cada
detalle de ese momento. La aceptacion, empatia y esperanza que les ofrezca, sin importar la
respuesta, son esenciales para construir una relacién positiva con ellas.

El proceso del IFSP

Como se menciono anteriormente, muchos padres han estado preocupados y esperando por
mucho tiempo este diagndstico. Puede que hayan hablado con amigos, familiares y proveedores
de cuidado primario sobre los tipos de servicios mas eficaces. Es posible que hayan explorado
todo Internet en busca del mejor tratamiento para sus hijos. Quizas algunas familias hayan
escuchado que los servicios tempranos e intensivos pueden incluso “curar” a sus hijos.

Es habitual que las familias acudan a su primer Individualized Family Service Plan (IFSP, Plan
de Servicio Familiar Individualizado), luego de recibir un diagnéstico de autismo, con una idea
preconcebida de qué tipos de servicios quieren. Estas ideas pueden ser totalmente diferentes a
lo que el equipo de Birth to Three cree que sera eficaz. Esta diferencia de abordajes en cuanto
al proceso del IFSP puede generar un conflicto. Segun estudios, hay determinados factores
que intensifican y calman conflictos entre familias y proveedores de servicios de educacion
especial. Tenerlos en cuenta puede orientar a familias y proveedores hacia un proceso del
IFSP sin inconvenientes. Un proceso que logre unirlos, en lugar de enfrentarlos.

A continuacién, se enumeran las ocho categorias de factores que intensifican o calman
conflictos entre familias y proveedores (Lake y Billingsley, 2000):

1. Perspectivas diferentes sobre el nino o sus necesidades. A menudo, las familias
creen que los proveedores no conocen o aprecian los talentos unicos de sus hijos.
Los proveedores creen que las familias a veces toman una postura “firme” con
respecto a lo que quieren para sus hijos y, en consecuencia, rechazan buenas
alternativas.

2. Conocimiento. La mayoria de las familias en Birth to Three son nuevas en el mundo
de la intervencién temprana. Esta falta de conocimiento causa una sensacion de
desequilibrio. Para las familias, los proveedores cuentan con todo el conocimiento
sobre cémo funciona el sistema, y eso las coloca en una clara desventaja cuando se
trata de la defensa exitosa de sus hijos.
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Prestacion de servicios. Aunque las limitaciones del programa son inevitables, hay
que respetar y escuchar las opiniones e ideas de las familias y hacer que formen parte
de la planificacion del IFSP. Responder a las familias “no, no hacemos eso” o “asi no
funciona nuestro modelo” inmediatamente las pone a la defensiva.

Limitaciones. El tiempo, el personal y el dinero son factores problematicos. Estos
conflictos se pueden intensificar si las familias notan que otras familias (amigos,
vecinos, parientes) estan recibiendo mas servicios que sus hijos.

Valoracion. Tanto las familias como los proveedores deben sentirse partes iguales en
la relacion. Las familias pueden no sentirse valoradas si creen que el proveedor les
oculta informacion, no les presta servicios o subestima la capacidad de sus hijos. Los
proveedores creen que los conflictos empeoran cuando las familias se inquietan y
critican al personal que va a sus hogares.

Poder reciproco. Cuando los conflictos se intensifican, puede ocurrir que los
proveedores Yy las familias, ya sea consciente o inconscientemente, hagan jugadas
agresivas para obtener ventaja. En el caso de las familias, esto puede incluir la
amenaza o dar seguimiento real a sus derechos al debido proceso. Para los
proveedores puede significar la reduccién de servicios, el cambio del personal o el
envio de personal en parejas debido a un entorno cada vez mas hostil en el hogar.

Comunicacion. Ante la falta de comunicacion, un conflicto puede empeorar
rapidamente. Tanto las familias como los proveedores pueden sentirse
incomprendidos cuando no se sienten escuchados. Es esencial ofrecer oportunidades
para que puedan comunicar sus necesidades y sentimientos en un lugar seguro y
comodo. A veces, puede hacer falta una tercera parte neutral que actue como
mediadora o un IFSP facilitado.

Confianza. Si familias y proveedores confiaran y se respetaran entre ellos, seria
mucho mas facil tolerar pequefios problemas o errores que cometieran. Si no hay
confianza, no hay buena comunicacién. Si no se logra generar confianza y establecer
una comunicacion efectiva, muchas veces, la unica solucion es derivar a la familia a
otro programa.

Una vez que se identifican los factores conflictivos, es mas facil entender lo que ocurre y
trabajar para lograr mejores resultados. Si queremos que las relaciones de trabajo funcionen,
es muy importante aprender a disentir sin menospreciar al otro. El conflicto en si mismo no
es necesariamente malo. Se puede dar un conflicto constructivo si tanto las familias como los
proveedores quedan satisfechos y sienten que han ganado algo como resultado. El desafio
en estos casos es mantener una actitud “conciliadora y colaboradora” cuando haya diferencia
de opiniones (Lake y Billingsley, 2000).

Como respondemos a conflictos no solo afecta la posibilidad de resolverlos, sino que también
puede afectar nuestro bienestar fisico y emocional. A continuacién, se enumeran cinco
formas de responder a conflictos. Seleccione cual describe mejor su manera de proceder.
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Tenga en cuenta que todas pueden ser las intervenciones correctas para determinados
conflictos.

1. Evitar. Si no aborda un conflicto o problema dificil, puede evitar un “tema polémico” o
simplemente esperar a un mejor momento para tratarlo. Pero puede ocurrir que se
tomen decisiones importantes sin su aporte y algunos pueden interpretar su silencio
Como que su opinién no importa.

2. Competir. Defender sus derechos y ser firme en sus creencias, valores y
preocupaciones es el mejor enfoque cuando se necesita que alguien se haga cargo
de una situacion dificil o cuando el asunto es vital para la familia o el programa. Pero
crea una situacion de “ganar o perder” que rapidamente puede generar un conflicto.

3. Adaptarse. Abandonar las ideas propias en un conflicto para satisfacer los intereses
de otra persona y ceder a los deseos de los demas es mejor cuando es poco lo que
esta en juego y los asuntos son mas importantes para la otra persona. Sin embargo,
esta estrategia puede quitarle autoridad mas adelante.

4. Ceder. Buscar un punto medio, donde cada parte renuncia a algo es efectivo cuando
es mas importante resolver el problema que “ganar”. Sin embargo, muchas familias y
proveedores creen que este enfoque lleva a un ambiente de constante negociacion.
Por ejemplo, esto ocurre cuando una familia ofrece abandonar cuatro horas de terapia
del desarrollo para aumentar las horas de terapia del habla.

5. Colaborar. Cuando las personas van mas alla de sus propios intereses y soluciones
para crear algo nuevo, el resultado funciona para todos sin comprometer las creencias
de nadie. Es una gran forma de intervencion, pero requiere tiempo, energia y mucho
esfuerzo por parte de todos los involucrados.

Durante el proceso del IFSP, la estrategia mas efectiva por lejos, tanto para las familias como
los proveedores, es dar la oportunidad al otro no solo de compartir sus preocupaciones, sino
de sentir que realmente estan siendo escuchados. Esto significa escuchar sin interrumpir o
mirar el teléfono moévil. Busque los puntos en comun y enféquese en los positivos. Haga
preguntas abiertas como “4,como seria el resultado de esto?” y “; cdmo sabremos que
funciona?”. Presente opciones de manera colaborativa: “podemos” en lugar de “debes” y “si,
y” en lugar de “si, pero”.
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PRINCIPIOS RECTORES

La creacion de esta guia estuvo influenciada en gran medida por un conjunto de
principios que reflejan tanto la ciencia de la intervencion temprana como un grupo de
valores centrales. Los principios son los siguientes:

Principio 1: Comenzar la intervencion lo antes posible es esencial.

Principio 2: Los servicios tienen que ser personalizados para cada nifio y familia.

Principio 3: La colaboracion y participacion de la familia son fundamentales.

Principio 4: Las familias tienen derecho a practicas basadas en pruebas.

Principio  5: La intervencion se basa en un plan de adecuacion de desarrollo
disefiado para abordar las necesidades especificas de un bebé o nifio
pequeno con TEA.

Principio 6: La intervencion es planificada y sistematica.

Principio 7: Los bebés y nifios pequefios con TEA deben tener exposicidon regular y
deliberada a compafieros de desarrollo tipico.

Principio 8: Los comportamientos desafiantes se abordan utilizando apoyo
conductual positivo.

Principio 9: La intervencion debe centrarse en desarrollar las habilidades de
comunicacion.

Principio 10: El desarrollo de las relaciones sociales es parte integral de la obtencién
de resultados exitosos.

Principio 11: Lograr resultados de calidad no solo se trata de horas de prestacion de
servicios, sino que implica aumentar el aprendizaje del nifio a través de
participaciones significativas en actividades diarias.

Principio 12: La transicién del Birth to Three System a la educacion especial
preescolar y los servicios relacionados debe estar bien planificada.

Principio 1 Comenzar la intervencién lo antes posible es esencial

Los nifios que reciben los servicios adecuados antes logran mejores resultados. Uno de
los logros mas interesantes en el campo del TEA es la posibilidad de reconocer y tratar el
trastorno a una edad muy temprana. Las pruebas de rutina pueden identificar el riesgo de
TEA en nifos mayores de 16 meses. Cuanto antes los nifios reciban la intervencion, mas
positivas seran las perspectivas para su futuro. Las investigaciones sobre el tratamiento
del TEA son alentadoras. Aunque las caracteristicas del TEA pueden durar toda la vida,
ya no se lo considera un obstaculo para una vida plena y feliz. Hoy en dia, las personas
con TEA, incluidas las que enfrentan desafios complejos, pueden formar parte de las
comunidades, asistir a escuelas de nivel preescolar a secundario y universidades, y
trabajar como adultos productivos.

A todos los nifios mayores de 16 meses que son derivados a Birth to Three se les realizan
pruebas para detectar TEA como parte del proceso de evaluacion inicial. Si un nifio ha
sido recientemente examinado como parte del cuidado médico de rutina, se utilizaran esos
resultados en lugar de realizar un examen adicional para el autismo. Las pruebas de
deteccion preferidas en Birth to Three son la M-CHAT-R/F (Modified Checklist for Autism
in Toddlers, revised with Follow-Up, Lista de control modificada para el autismo en nifios

13



pequefos, revisada con seguimiento) (Robins, Fein & Barton, 2009) y la BITSEA (Brief
Infant Toddler Social-Emotional Assessment, Evaluacion socioemocional breve para
bebés y nifios pequenos), (Briggs-Gowen y Carter, 2001). Hasta el momento, no hay
pruebas de deteccidn de autismo confiables para nifios de menos de 16 meses. Con los
avances en el campo, muchos expertos esperan poder realizar estas evaluaciones de
autismo en el futuro préximo.

Si hay factores adicionales a tener en cuenta, como hermanos mayores o padres con TEA,
se alienta a los programas de Birth to Three a observar cuidadosamente el desempeno del
nifio en las areas de interaccion social, desarrollo de la comunicacion y la presencia de
conductas estereotipicas o repetitivas, y a crear un plan de servicios apropiado. Si hay
dudas sobre el desarrollo general de la comunicacién del nifio o si el nifio es muy pequefio,
el programa puede optar por utilizar la CSBS DP (Communication and Symbolic Behavior
Scales Developmental Profile Infant-Toddler Checklist, Lista de control de bebés y nifios
pequeios del perfil del desarrollo de escalas de comunicacion y conducta simbdlica). Esta
prueba es adecuada para evaluar el riesgo de autismo en bebés de tan solo seis meses
(Wetherby y Prizant, 2002). Puede encontrar mas informacion sobre estas tres pruebas en
el Anexo cuatro. Los programas generales deben evaluar a los nifios que estan inscritos en
Birth to Three cuando cumplen 16 meses de edad.

Si la prueba de deteccidn indica que el nifo puede tener TEA, el programa Birth to
Three ofrecera a la familia una evaluacion de autismo. La mayoria de las veces, la
evaluacién estara a cargo de un programa de Birth to Three que ha sido designado
para cumplir con esa funcién. Esto garantiza lo siguiente:

e La persona encargada de la supervision directa del programa y el personal debe
tener al menos tres afios de experiencia en la administracién de un programa
para nifios con trastornos del espectro autista y familias conforme a la Seccion C
de la IDEA.

e El programa tiene un historial de prestacion de servicios a nifios con trastornos
del espectro autista y a sus familias de al menos tres afios o una designacion
como especialista en autismo de la agencia lider. El programa cuenta con un
personal clinicamente capacitado en el uso de un instrumento de diagnostico
especifico para el autismo, como el ADOS-2 (Autism Diagnostic Observation
Schedule, Programa de observacién diagndstica del autismo) para nifios
mayores de 12 meses o la CARS 2 (Childhood Autism Rating Scale, Escala de
calificacion del autismo infantil) para ninos mayores de 24 meses.

e El programa rutinariamente lleva a cabo todas las evaluaciones de autismo en el
entorno natural del nifio.

¢ El programa cuenta con al menos un miembro del personal clinico (trabajador
social clinico autorizado, psicologo autorizado o médico autorizado) con
experiencia en diagnostico DSM-5.

Es importante saber, en el momento de la evaluacion, si la audicion del nifio es adecuada
para el habla, ya sea mediante una prueba de audicién o un estudio audiolégico.
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Este proceso no se da solamente cuando un nifio es derivado a Birth to Three. Si, en
cualquier momento, uno de los padres, un proveedor de Birth to Three, la fuente de
derivacién, un proveedor de cuidados o alguien que conozca al nifio observa que el nifio
esta teniendo dificultades para desarrollar una comunicacion significativa o esta
retrocediendo en las habilidades de comunicacion, tiene problemas de reciprocidad social
o tiene limitaciones en el desarrollo por conductas repetitivas, es esencial que el equipo
del IFSP converse con la familia sobre la conveniencia de repetir la evaluacién de TEA.
Puede ser una conversacion mas dificil que la que se tuvo inicialmente, ya que surgira
como resultado de preocupaciones y no como un procedimiento de rutina. El personal de
Birth to Three debe estar preparado para tener una conversacion bien planificada, util,
profesional y alentadora con una familia sobre un tema dificil. Posponer esta
conversacion, no dar tiempo suficiente a los padres para reflexionar, excluir a los
miembros de la familia o ser ambiguo puede tener graves consecuencias negativas para
el nifo, la familia y el programa (consulte Conversar con las familias sobre el autismo).

El objetivo de este proceso de deteccion y evaluacion es asegurar que los nifios que tienen
un diagnéstico DSM-5 de TEA tengan acceso a los servicios apropiados proporcionados por
un programa designado para autismo o, si las familias lo prefieren, un programa de Birth to
Three no designado para autismo (consulte Anexo dos). Los informes de evaluacion de
autismo, asi como aquellos informes de evaluacién diagnéstica recibidos de evaluadores
externos, deben incluir informacion sobre las tres areas centrales de deficiencia del TEA
(comunicacion, interaccion social y un rango restrictivo de intereses y actividades), asi como
informacion general sobre el desarrollo para indicar qué llevo al evaluador o al diagnosticador
a concluir que el nifio tiene trastorno del espectro autista. Los evaluadores también deben ser
capaces de hacer un diagnostico diferencial, es decir, por qué piensan que este nifio tiene
TEA en lugar de otro diagnéstico o clasificacidon primarios como trastorno por déficit de
atencién e hiperactividad (TDAH), sordera o problemas de procesamiento sensorial. Al mismo
tiempo, es necesario que los evaluadores consideren diagnosticos simultaneos porque un
nifio con TEA también puede tener TDAH, sordera o problemas de procesamiento sensorial.
Un terapeuta ocupacional en el equipo de evaluacidon puede ayudar a considerar la
importancia de los problemas sensoriales en el diagnéstico o clasificacion.

Puede encontrar informacion adicional sobre indicadores del TEA en Indicadores iniciales
para la deteccién, Anexo tres. Se mencionan otras herramientas de evaluacion del TEA
en Anexo cuatro.

Principio 2 Los servicios tienen que ser personalizados para
cada nino y familia

Por “personalizados” se entiende que el apoyo y los servicios que reciben cada nifio y
familia se basan en las necesidades, las fortalezas y los intereses del nifio y en las
preocupaciones, prioridades y recursos de la familia. Esto es diferente para cada nifio y
familia porque cada caso es unico y tiene necesidades y valores distintos. El desarrollo
del plan de intervencion, conocido como IFSP, y las constantes modificaciones que se
le realicen, se deben hacer junto con la familia. Las familias participan en la toma de
decisiones, al igual que los miembros del equipo del IFSP.
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El equipo determina quiénes participaran en el programa, cuando se prestaran los
servicios y cual sera el enfoque de los apoyos y servicios. Aunque la intervencién puede
seguir un plan de adecuacion especifico, la combinacion de la intervencion con las
actividades y rutinas diarias debe ser adaptada a cada familia. Por lo tanto, es esencial
que el IFSP sea sensible y respetuoso de la enorme diversidad de circunstancias de la
vida familiar que repercuten en la participacion de los miembros de la familia en la
intervencion. Las circunstancias de la vida incluyen, entre otros, lo siguiente: estructura
familiar, estabilidad de ingresos, apoyos informales y coordinacién con otros servicios
relevantes. (Consulte Mejores practicas en la intervencién temprana).

Principio 3 La colaboracion y participacién de la familia son fundamentales

La mision del Connecticut Birth to Three System es ayudar a las familias a satisfacer las
necesidades de desarrollo de sus bebés y nifios pequefos (consulte Anexo uno). Las
familias son los primeros y mas importantes maestros para sus hijos. Son la constante en
la vida de sus hijos. Los bebés y los nifios pequefios aprenden a medida que
experimentan la vida con sus familias. Los sistemas de servicio y el personal cambian
con el tiempo, pero las familias mantienen la continuidad dia a dia y afo tras afio. Las
familias se convierten en defensores de sus hijos de por vida. La asociacion entre Birth to
Three y la familia comienza cuando la familia hace una llamada a la Child Development
Infoline (Linea de informacién sobre el desarrollo de nifios) debido a preocupaciones
sobre su hijo. A lo largo del proceso de determinacion de elegibilidad y el desarrollo de
resultados para el IFSP, la familia identifica como funciona su hijo en la vida y las rutinas
familiares y qué areas de necesidad son mas importantes para él. El proceso del IFSP
describe los roles de los proveedores de servicios, miembros de la familia y otros para
lograr los resultados identificados de la familia. El Birth to Three System proporcionara a
las familias educacion, apoyo y orientacion para ayudarlas a desarrollar las habilidades
necesarias para que su hijo con TEA pueda alcanzar su potencial.

La facilitacién de los apoyos y servicios de Birth to Three es solo una pequefia parte del
proceso que implica ayudar a un nifilo con TEA a desarrollarse. Los miembros de la
familia y los intervencionistas tempranos trabajan juntos constantemente para conectar
lo que el nifio esta haciendo en la vida familiar con el contenido de las visitas. El didlogo
activo entre los intervencionistas y los padres, el modelado y la practica durante las
visitas, la adaptacion de las estrategias de transferencia a los cambios en la vida
familiar y del nifio, y el disefio y la implementacion de sistemas manejables de
mantenimiento de registros son todas partes de la experiencia de Birth to Three. En
conjunto, los miembros de la familia y los miembros del equipo pueden determinar
cuando es el momento de considerar la revision del IFSP, en qué trabajar a
continuacion y como cambiar las actividades o estrategias que no han tenido el éxito
esperado. Las visitas deben programarse en momentos y de manera que los miembros
de la familia puedan participar plenamente. El contenido de todas las visitas debe estar
dirigido a asegurar que los miembros de la familia y otros cuidadores adquieran las
habilidades y los recursos necesarios para ayudar al nino a desarrollarse. Es casi
seguro que el progreso hacia los resultados sera mas lento si las familias no son una
parte activa de cada parte del proceso de Birth to Three, incluidas las visitas al hogar.
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Las familias deben participar activamente en el programa de sus hijos, como minimo, de
las siguientes maneras:

1. planificar y ayudar a decidir qué apoyos necesitan ellas y sus hijos para
alcanzar los resultados deseados;

2. trabajar junto con el equipo para desarrollar resultados que sean importantes
para ellas;

3. participar en el desarrollo y seleccion de estrategias para atender las
necesidades de los nifios y las familias;

4. implementar estrategias con sus hijos durante y entre las visitas en el contexto
de sus actividades diarias;

5. colaborar en la evaluacion del progreso de sus hijos.

Las relaciones entre familias y profesionales deben reflejar una reciprocidad respetuosa

donde ambas partes aprendan una de otra. No se espera que los miembros de la familia
sean los principales responsables de brindar los servicios especializados en el IFSP; sin
embargo, son socios absolutamente necesarios en la implementaciéon de estrategias de

intervencion dentro de las rutinas y actividades diarias.

Principio 4 Las familias tienen derecho a practicas basadas en pruebas

En virtud de la Seccion C de la IDEA, se exige a los estados tener en efecto una
politica que “garantice que los servicios de intervencion temprana apropiados basados
en investigaciones cientificas, en la medida de lo posible, estén disponibles para todos
los bebés y nifios pequenos con discapacidades y sus familias...” (20 United States
Code [U.S.C., Cddigo de los Estados Unidos] 1435(a)(2)). Las familias deben esperar
que todos los servicios prestados como parte del IFSP tengan como base una
comprension contemporanea de las practicas de intervencion eficaces como se
articula en el informe de la Etapa 2 del National Standards Project del National Autism
Center (2015) y el National Professional Development Center sobre la definicidon de los
trastornos del espectro autista de evidence based practices (EBP, practicas basadas
en pruebas) para nifios con TEA (2014). Ademas, las familias deben tener derecho a
apoyos Yy servicios que aborden todos los déficits centrales del TEA.

La seleccion de la intervencion es complicada y debe estar a cargo de un equipo de
personas que considere las necesidades unicas y el historial del bebé o nifio pequefio con
TEA 'y su familia, junto con los entornos en los que vive. Sin embargo, en todos los casos, se
recomienda encarecidamente que el equipo del IFSP seleccione la practica basada en
pruebas establecida (consulte la seccion Intervenciones basadas en pruebas). Para la
prestacion de servicios a cualquier bebé o nifio pequefio con TEA, las intervenciones
establecidas cuentan con pruebas suficientes de efectividad. El equipo del IFSP debe
considerar seriamente estas intervenciones porque a) estos métodos han producido efectos
beneficiosos para los nifios involucrados en los estudios de investigacion publicados en la
bibliografia cientifica y, b) el acceso a métodos que funcionan puede arrojar resultados mas
positivos a largo plazo. Sin embargo, no se debe suponer que estos métodos produciran
universalmente resultados favorables para todos los nifios con TEA.
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Ademas de depender primero de las intervenciones establecidas, se debe tener en
cuenta el juicio de los profesionales con experiencia en el trabajo con el nifio con TEA en
particular (consulte Mejores practicas en la intervencién temprana). Una vez que se
seleccionan los métodos, estos profesionales deben recopilar datos para determinar si
un método es efectivo. El juicio profesional tiene un papel particularmente importante en
la toma de decisiones cuando ocurre lo siguiente:

¢ Un método se implementé correctamente en el pasado y no fue efectivo o
tuvo efectos secundarios dafiinos.

e El método esta contraindicado en funcion de otra informacion (por ejemplo,
el uso de indicaciones para un nifio con un historial de dependencia en
ese aspecto).

Ademas, los valores y preferencias de los padres u otros cuidadores primarios tienen un
papel importante en la toma de decisiones. Un objetivo esencial de la intervencion es
apoyar a los padres en la comprension y el uso de estrategias para que puedan ayudar a
su hijo a aprender y desarrollarse.

Finalmente, los proveedores de intervencion temprana deben estar bien posicionados para
implementar correctamente la intervencién seleccionada. El desarrollo de la capacidad y la
sostenibilidad de un método establecido puede requerir una gran cantidad de tiempo y
esfuerzo, pero todas las personas involucradas en la intervencion de nifios pequefios con
TEA deben tener la formaciéon adecuada, los recursos adecuados y la retroalimentacion
continua sobre la fidelidad. La capacidad tiene un papel particularmente importante en la
toma de decisiones cuando ocurre lo siguiente:

e Un programa nunca ha implementado la intervencion. Muchos métodos
basados en pruebas son muy complejos y requieren el uso preciso de
técnicas que solo pueden desarrollarse con el tiempo.

e Un programa ha implementado un sistema durante afios sin un proceso
establecido para garantizar que la intervencion se esté implementando
correctamente (con fidelidad). Para obtener mas informacion sobre la
practica basada en pruebas en la intervencion temprana, consulte Mejores
practicas en la intervencién temprana.

Principio 5 La intervencion se basa en un plan de adecuacion de desarrollo

Los IFSP para bebés y nifios pequefios con TEA deben basarse en principios de
desarrollo de nifios ampliamente aceptados. El programa de instruccion se basa en estos
principios y en las fortalezas individuales del nifio, al mismo tiempo que aborda sus
necesidades unicas. El plan de adecuacion para un nifio pequefio con TEA necesita
instruccidn concentrada o especializada para abordar las areas de lenguaje, interaccion
social, habilidades de juego e intereses. Las areas esenciales para un plan de adecuacion
especializado para un bebé o nifio pequefio con TEA incluyen lo siguiente:

1. atender y mantenerse involucrado en el entorno, incluidas las personas
y los materiales de juego apropiados para el desarrollo;
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usar comunicacion verbal y no verbal como gestos, vocalizaciones y palabras;
comprender y usar el lenguaje para comunicarse;
jugar apropiadamente con juguetes;
establecer interacciones divertidas con los demas;
establecer interacciones reciprocas;
establecer interacciones espontaneas;
hacer elecciones;
seguir las rutinas diarias y las variaciones en las rutinas; y
. abordar preferencias y aversiones sensoriales atipicas.
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Principio 6 La intervencion es planificada y sistematica

La intervencidn debe ser cuidadosamente planificada, concentrada y constante. Implica
evaluar, planificar, ensefar y medir de manera constante el progreso con cada paso de
la intervencion. Cada paso se coordina hacia un conjunto significativo de resultados u
objetivos. La unica forma confiable de determinar si la intervencion es efectiva es ser
sistematico y medir el progreso de manera regular. Es importante sefialar que muchos
indicadores que son mas faciles de medir, como el vocabulario, la inteligibilidad de las
palabras o la duracién del contacto visual, pueden no ser tan significativos o importantes
para la familia como el sentido de la calidad de vida del nifio y la familia, como
frecuencia reducida o rabietas, mayor participacion de los nifios en actividades familiares
y comunitarias, facilidad de transicidén entre el hogar y otros entornos, o la capacidad de
los miembros de la familia para pasar tiempo de calidad juntos.

La instruccion sistematica se basa en decisiones de intervencion impulsadas por los
resultados de la recoleccion de datos. Los datos se utilizan para medir el cambio en un
comportamiento o habilidad a lo largo del tiempo. Por ejemplo, se pueden tomar datos
sobre la frecuencia (cuan seguido) con la que ocurre 0 no un comportamiento, la duracién
(cuanto tiempo) que lleva o no un comportamiento y la naturaleza independiente de un
comportamiento (cuanto apoyo o indicaciones necesita un nifio). Para utilizar los datos en
la revision de la eficacia de la intervencion, debe suceder lo siguiente:

1. Debe completarse una evaluacion antes de la intervencion.

2. Los objetivos deben redactarse en términos mensurables y funcionales.
Debe haber una descripcion especifica del comportamiento deseado.

3. Los datos sobre los resultados y los objetivos deben tomarse antes de la
intervencion y utilizarse como base para la intervencion.

4. Deben analizarse y definirse los pasos o tareas hacia los resultados.

5. Deben identificarse estrategias y apoyos educativos (por ejemplo,
donde, cuando, con quién, nivel de apoyo).

6. Deben identificarse métodos para motivar o reforzar los comportamientos
deseados.

7. Deben identificarse métodos y plazos para medir el progreso.

8. Deben tomarse y analizarse datos sobre una base rutinaria.

9. Los ajustes en los planes de intervencion deben realizarse sobre la
base del analisis del progreso de los resultados del IFSP.
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La colaboracién continua entre la familia y los proveedores de servicios en el analisis
de datos y el ajuste de estrategias es clave para una ensefianza y un aprendizaje
exitosos. Continuar con estrategias ineficaces o confiar en técnicas simplemente
porque se ha demostrado que son efectivas con otros nifios puede resultar perjudicial.
Segun hace hincapié el Birth to Three System, una reunion programada regularmente
de todos los miembros del equipo (incluida la familia) es importante para revisar los
datos, mantener la coherencia en la intervencion y realizar cambios oportunos en la
intervencion. La reunién del equipo debe incluirse en la tabla de servicios del IFSP vy, si
lo esta, se reembolsara a los programas el tiempo de reunién del equipo. También es
esencial que los servicios se coordinen cuidadosamente e incluyan las disciplinas
necesarias para abordar las necesidades unicas del nifio y la familia.

Principio 7 Los bebés y nifios pequerfos con TEA deben tener
exposicion regular y deliberada a companeros de desarrollo tipico

Este principio empirico y basado en valores comprende, en su esencia, dos hechos
irrefutables. Primero, los nifios con TEA experimentan retrasos significativos en las
relaciones sociales que representan los criterios de diagndsticoprimarios (Luisell, Russo,
Christian y Wilczynski, 2008; Mahoney y Perales, 2003; Strain y Schwartz, 2009). En
segundo lugar, por un amplio margen, la intervencion mas eficaz en este dominio implica
ensefar a los nifios con un desarrollo tipico a ser recursos terapéuticos (National Autism
Center, 2009; Strain y Bovey, 2008). Para los nifios desde el nacimiento hasta los dos afios,
esto significa participacion en entornos preescolares/de cuidado de nifos, “citas de juego” o
interacciones planificadas entre hermanos, donde el equipo de intervencion temprana podria
facilitar escenarios de capacitacion entre comparieros.

Principio 8 Los comportamientos desafiantes se abordan utilizando
PBS (positive behavioral support, apoyo conductual positivo)

El apoyo conductual positivo es un conjunto de principios que enmarcan cémo pensar y
responder a los nifios y su comportamiento (Carr et al., 2002). Los principios se basan en la
apreciacion de las fortalezas y necesidades de cada nifio. Poner en practica el apoyo
conductual positivo significa conocer al nifio en su totalidad y comprender que su
comportamiento, a) tiene un significado y b) es una forma de comunicacién. Requiere
reconocer que un nifio se desarrolla y responde mejor cuando es respetado y apoyado para
disfrutar de las relaciones y tomar decisiones. Los comportamientos desafiantes que muestra
un nifio pequefo con TEA son complejos y pueden crear frustracion y confusiéon para quienes
interactuan con dicho nifio. EI comportamiento puede variar desde agresion, rabietas o
autolesiones hasta retraimiento o acciones repetitivas y estereotipadas. Algunos de estos
comportamientos también ocurren en un nifio con un desarrollo tipico. Para un bebé o nifio
pequeno con TEA, los comportamientos pueden ser extremos, ocurrir con mas frecuencia,
interrumpir el desarrollo o contribuir a altos niveles de estrés entre los miembros de la familia.

Antes de desarrollar los resultados y las estrategias del IFSP para abordar el comportamiento
problematico, se debe realizar una evaluacion exhaustiva del comportamiento. Esta
evaluacion, que puede denominarse “analisis conductual funcional”, es llevada a cabo por los
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miembros apropiados del equipo del IFSP y esta disefiada para responder preguntas tales
como las siguientes: “; Por qué ocurre el comportamiento?” “; Cuando ocurre el
comportamiento?” “; Qué funcion tiene el comportamiento?” “; EI comportamiento esta
precedido por alguna condicién biolégica, ambiental, sensorial o emocional?” La evaluacion
también analiza lo que sucede después de que ocurre el comportamiento: “4 Como responde
la gente al comportamiento?” La evaluacion ayuda al equipo a comprender como su
respuesta al comportamiento del nifio puede aumentar o disminuir dicho comportamiento.

Una vez que se completa la evaluacion, se desarrolla un plan de apoyo conductual
positivo como parte del IFSP. El plan incluye el desarrollo de estrategias para evitar que
ocurra el comportamiento, proporcionar al nifio nuevas habilidades para reemplazar el
comportamiento indeseable y ayudar a los miembros de la familia u otros cuidadores a
responder al comportamiento de nuevas formas. El objetivo final del plan es ayudar al
nifio y la familia a obtener acceso a nuevas actividades y entornos, tener interacciones
sociales positivas, desarrollar amistades y aprender nuevas habilidades de comunicacion.
El resultado del apoyo deberia ser que el nifio tenga menos comportamientos
problematicos y formas mas tipicas de interactuar con los demas (Dunlap y Fox, 1999).

Principio 9 La intervencion debe centrarse en desarrollar las
habilidades de comunicacion

La importancia de tener un sistema de comunicacién eficaz no puede subestimarse. La
comunicacion es mucho mas amplia que simplemente hablar con los demas. Un buen
comunicador utiliza el comportamiento verbal y no verbal para involucrar a un oyente.
Los nifios se comunican para dar a conocer sus necesidades mucho antes de que
puedan hablar. A medida que los nifios pequefios se desarrollan, su comunicacion no
verbal (es decir, sefalar el objeto deseado, levantar las manos para que los recojan) se
vuelve natural y los demas la entienden. Los nifios pequefios con TEA, ya sean verbales
o no verbales, deben desarrollar algun tipo de sistema de comunicacién para tener éxito
socialmente. Deben poder comunicarse de una manera que los demas comprendan.

Algunos nifios pequefos con TEA carecen de comunicacion verbal, mientras que otros
con TEA pueden tener un vocabulario extenso o imitar bien el lenguaje hablado, pero
carecen de habilidades de atencién conjunta o uso funcional del lenguaje para
comunicarse. Los sistemas de comunicacion alternativos o aumentativos son una forma
de ayudar a un nifio pequefio que tiene un lenguaje verbal limitado. El tipo de sistema de
comunicacion utilizado varia segun el nifio y las actividades y entornos en los que pasa el
tiempo. El sistema puede incluir gestos simples, lenguaje de senas, objetos, imagenes o
un dispositivo de comunicacion electrénica. El uso de un sistema alternativo no significa
que el nifo no desarrolle las habilidades del lenguaje verbal o el habla. El sistema de
comunicacion se utiliza como ayuda para mejorar la comunicacion y el habla, aumentar
las interacciones sociales y proporcionar estructura a las actividades o rutinas diarias.
Debido a que un nifio con TEA tiende a tener fuertes habilidades visuales, a menudo
tiene éxito con los sistemas de comunicacion de imagenes, como el Picture Exchange
Communication System (PECS, Sistema de comunicacion de intercambio de imagenes)
(Bondy y Frost, 1994). Si un nifo tiene dificultades para comprender la comunicacion
hablada, a menudo se utilizan imagenes para brindar mas informacion. Por ejemplo, a un
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nifio se le puede ofrecer la posibilidad de elegir con qué quiere jugar mostrandole dos
imagenes. El nifio sefala la imagen elegida o se la entrega al adulto para expresar lo que
quiere. El propdsito de un sistema alternativo es ampliar las formas en que el nifio puede
interactuar y ser comprendido por una variedad de personas.

Ya sea que un nifio esté usando un sistema de comunicacién alternativo o no, las
intervenciones de comunicacion sefialadas en el IFSP deben centrarse en el desarrollo
de la comunicacion funcional, incluidas las habilidades del lenguaje receptivo y expresivo,
como llamar la atencién de alguien, solicitar, comentar, sefialar objetos, pedir ayuda y
saludar a los demas de manera apropiada.

Un primer paso para abordar los problemas de comunicacién con los nifios bajo
sospecha de tener TEA es asegurarse de que su audicidon haya sido examinada de
manera confiable. La audicién o una alternativa a la audicion, como el lenguaje de sefias,
es un componente fundamental de la comunicacién. Es posible que un observador no
sepa si 1) una pérdida auditiva esta causando un comportamiento autista, o 2) el autismo
hace que parezca que un nifio tiene pérdida auditiva, o 3) el nifio tiene tanto autismo
como problemas auditivos. Obtener una evaluacion auditiva precisa de un nifio con TEA
puede ser un desafio.

Principio 10 El desarrollo de las relaciones sociales es parte integral de
la obtencion de resultados exitosos

Ademas de las dificultades de comunicacion, los bebés y nifios pequefios con TEA
generalmente carecen de las habilidades sociales y de interaccion adecuadas. La
intervencion para un nifio con TEA debe abordar especificamente este aspecto, y debe
definir las caracteristicas lo antes posible. Los bebés y los nifios pequefios se desarrollan
en funcidn del aprendizaje vivencial que ocurre en su entorno natural, asi como a través
de “interacciones arraigadas en el juego social que ocurren dentro del contexto de las
actividades diarias de cuidado” (Zwaigenbaum, et al., 2009; Zwaigenbaum, et al., 2015).

Promover el desarrollo del nifio y la expansion del juego social mientras participa en las
actividades diarias de la familia es parte integral del aprendizaje. Por ejemplo, la hora del
bafio, la vestimenta, la hora de comer, pasear al perro o ir de compras al supermercado
brindan oportunidades para usar estrategias que tienen como objetivo aumentar las
interacciones sociales apropiadas del nifio con los demas. Estas interacciones con los
miembros de la familia durante las actividades y rutinas diarias permiten un enfoque
frecuente y una practica para expandir interacciones sociales placenteras y apropiadas.
Esto sirve como base para expandir las interacciones sociales en otras situaciones y con
otras personas y compaferos.

Si bien promover el desarrollo social de los bebés y nifios pequefios con TEA debe ser uno
de los objetivos principales de los servicios de intervencién temprana, también es
importante facilitar la capacidad de los nifios pequefios con retrasos sociales para
desarrollar amistades adecuadas. Con una intervencién temprana e intensiva, los déficits
de habilidades sociales aparentemente generalizados de muchos nifios con TEA pueden
remediarse (Lovaas, 1987; McGee, Daly y Jacobs, 1993; Strain, 1987). Para abordar con
éxito estas importantes habilidades, los esfuerzos de intervencion, incluso dentro de la
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intervencion temprana, deben incluir lo siguiente: a) acceso regular a los compafieros
tipicos, b) planificacion reflexiva de situaciones sociales significativas integradas a lo largo
del dia, c) el uso de juguetes “sociales”, d) oportunidades de entornos multiples (en el
hogar o inclusivas, basadas en la comunidad) para practicar las actividades sociales
emergentes, y e) recopilacion intensiva de datos con el fin de hacer correcciones a mitad
de camino a los planes de intervencién existentes (Strain y Danko, 1995).

Antes de centrarse en la interaccion social en el juego, el nifio debe tener algunas habilidades
para usar juguetes de manera ludica. Por lo general, los nifios comienzan a interactuar con los
juguetes jugando solos. Para aumentar el éxito de un nifio mientras juega, el entorno debe
estar bien organizado. El espacio fisico debe definirse de una manera que sea clara para el
nifo; por ejemplo, debe sentarse en una mesa o alfombra. Es necesario planificar la eleccién
de juguetes y actividades. Se debe determinar la duracion del periodo de juego y cémo finalizar
la sesidn de juego. Las sesiones iniciales para aprender a usar juguetes pueden incluir
acciones simples con juguetes como arrojar, tirar y construir. Una vez que el nifio se vuelve
mas sofisticado en su uso de juguetes, pasara al uso simbdlico de los juguetes. Esto incluira
una imitacién simple, como darle de beber a una mufieca o hablar por un teléfono de juguete.
Para fomentar la generalizacion de las habilidades y la capacidad del cuidador para alcanzar
los resultados identificados, es importante que los proveedores utilicen elementos de juego y
materiales que estan disponibles para el nifio, a) en sus entornos naturales, y b) a diario, y los
proveedores deben abstenerse de llevar a los hogares juguetes especiales (novedosos) que se
usan solo durante las sesiones de intervencion.

El juego social comienza cuando un nifo juega con un padre o junto a otro nifio o hermano
usando los mismos materiales. Esto se conoce como “juego paralelo”. A medida que los
nifos interactuan con materiales, aprenden a compartir materiales y temas en una rutina
de juego. Pasar a un juego mas cooperativo o social requiere habilidades como turnarse y
compartir.

Para los nifios con TEA, es posible que sea necesario enseiar estas habilidades. Los
nifnos se desarrollan desde un simple juego cooperativo hasta la participacidon en
actividades en grupos pequefios. Nuevamente, para un nifio con TEA, esto a menudo
requiere planificacion y apoyo para ser exitoso. No basta con asignar a un nifio con TEA a
un entorno grupal con nifilos. A menudo es util comenzar con una “cita de juego” breve y
planificada. El numero de nifios debe limitarse a uno o dos nifios conocidos y el entorno
también debe ser familiar. Se deben identificar los juguetes que seran mas motivadores
para el nifio con TEA, y debe haber una cantidad suficiente de juguetes para que ambos
nifios tengan su propio juego.

El comportamiento social de un nifio con adultos y compafieros debe ser un foco de
intervencién. Este enfoque generalmente comienza con interacciones de nifio a adulto
que, con el tiempo, se convierten en interacciones de nifio a nifio.

Los entornos comunitarios pueden ser dificiles para el nifio con TEA porque son
impredecibles. Aunque no se pueden organizar todos los aspectos de una salida
comunitaria, establecer algunos de los parametros anteriores ayudara al nifio a mantener
la calma y la concentracion durante toda la experiencia. Las salidas comunitarias deben
comenzar en presencia de un padre o cuidador. El objetivo es que el nifio se familiarice lo
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suficiente con sus comparieros para sentirse comodo en la comunidad o en el entorno
grupal con menos apoyo de un adulto a lo largo del tiempo.

Principio 11 Lograr resultados de calidad no solo se trata de horas de
prestacion de servicios, sino que implica aumentar el aprendizaje del nifio
a través de participaciones significativas en actividades diarias

No cabe duda de que lograr resultados de calidad esta en primer lugar en la mente de las
familias con un diagnéstico de TEA. En muchas situaciones, y durante muchos afios, las
familias y los proveedores han asumido que obtener una cierta cantidad de horas de
prestacion de servicios o una determinada practica de intervencion es el ingrediente
esencial para lograr resultados de calidad. Lamentablemente, esta féormula simple y
seductora resulta muy cuestionable y engafiosa.

De manera similar, ha habido un enfoque limitado a la hora de ofrecer un método de
intervencion singular. Algunas personas abogan solo por la capacitacion de respuesta
fundamental, la instruccién de prueba discreta o el aprendizaje incidental, etc. El problema
es que estas intervenciones establecidas varian mucho en su eficacia relativa para ciertos
comportamientos objetivo. Por ejemplo, se ha demostrado que la intervencién mediada por
compafieros es el método de prueba mas sélido para los comportamientos objetivo en el
dominio social. El aprendizaje incidental se ha utilizado casi exclusivamente con
comportamientos del lenguaje verbal. Los calendarios visuales son particularmente utiles
durante los tiempos de transicion, etc. El punto es que ningun método puede esperar
producir los mejores resultados en todos los objetivos probables de cualquier nifio o familia.

Si no se recomienda un enfoque limitado en las horas o un enfoque limitado en obtener
un determinado modelo de intervencidn, ¢ cuales son los factores relevantes? Los
siguientes son cinco factores basados en pruebas sugeridos:

Eactor 1. Intensidad. Si bien las horas de prestacion de servicios pueden no ser una
medida de intensidad particularmente valida, la intensidad es un factor muy relevante. La
vision alternativa de la intensidad se basa en varias décadas de investigacion que
muestran que el nivel de participacion activa y apropiada de los nifios en las rutinas diarias
es un poderoso indicador del crecimiento del desarrollo (McWilliam, et al., 2009; Strain y
Schwartz, 2009). Es decir, cuando los nifios pequefios participan de forma activa y
adecuada, se puede asumir que se esta produciendo la adquisicion de habilidades. En
lugar de preguntar “Cuantas horas de servicio hay en el IFSP”, la pregunta alternativa
podria ser la siguiente: “; Son los resultados, las estrategias y los servicios de intervencion
temprana correspondientes del IFSP suficientes para influir en la participacion del nifio en
todas las rutinas diarias (vestirse, comer, jugar, irse a acostar, etc.)?”. La intensidad en lo
que hace a nifos pequefios también debe ser sensible al hecho de que los miembros
adultos de la familia que han sido entrenados por los proveedores en estrategias de
ensefianza especificas pueden realizar intervenciones esenciales a través de muchas
rutinas. Ademas, tenga en cuenta que los nifios muy pequefios con TEA (y cualquier nifio
de edad similar) requieren un tiempo adecuado durante el dia para descansar y dormir.
Los nifios muy pequeios simplemente no estan “disponibles desde el punto de vista del
desarrollo” para el mismo nivel de intervencién intensiva que los niflos mayores.
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Factor 2. Fidelidad en la prestacion de la intervencidn. La seleccién de una
“intervencion establecida” no garantiza que el bebé o el nifio pequefio reciba el método
previsto. Es esencial preguntar qué experiencia tienen los proveedores con el método de
intervencion, si tienen un protocolo para juzgar que la intervencion se implemente
correctamente y cuales son los planes si no se logran los resultados esperados.

Eactor 3. Validez social de las metas. “Validez social” se refiere al grado en el que hay
un impacto inmediato en la calidad de vida del nifio cuando se alcanza una meta u objetivo
particular. Por ejemplo, ensefarle a un nifio pequeno a etiquetar colores cuando se le
presentan tarjetas de 3x5 de diferentes colores tendria poca validez social en comparacion
con ensenarle al mismo nifio pequerio el reconocimiento de colores cuando un companero
en una mesa de arte dice: “¢ Quieres algo de rojo?” o cuando su mama dice: “; Quieres tu
pijama rojo o azul?” En los ultimos casos, el nuevo conocimiento del color del nifio puede
controlar directamente su entorno y satisfacer las necesidades inmediatas.

Por lo tanto, este objetivo de ensefianza tendria una alta validez social.

Eactor 4. Integralidad de la intervencién. En una investigacion para bebés y nifios
pequefos con trastornos del espectro autista menores de 3 afios, se enfatizé el papel
central de los padres. Las intervenciones deben planificarse para incluir una variedad de
oportunidades de aprendizaje en el contexto de las actividades diarias de la familia.
Mediante el uso de estrategias por parte de la familia para aumentar la participacion de
sus hijos durante las actividades cotidianas, se aprovechan los momentos de ensefianza
y se maximizan las oportunidades de generalizacion. (Zwaigenbaum, et al., 2015).

Factor 5. Toma de decisiones basada en datos. Como se ha enfatizado en otra parte
de este documento de orientacidén, un componente clave para una intervencion
temprana efectiva es instalar un sistema de monitoreo de datos y estrategias de toma
de decisiones relacionadas para optimizar la entrega de apoyos efectivos.

La recoleccion de datos sobre la eficacia de los apoyos, la informacion de la familia sobre
cémo llevar a cabo las actividades diarias y la generalizacion, y la discusion de las
prioridades de la familia y la cantidad de apoyo que siente que es necesario para poder
lograr los resultados para su hijo, todo influye en la determinacion de apoyos del IFSP
para la familia y el nifio. Los apoyos y servicios deben ser el producto de un IFSP
cuidadosamente disefiado y no indicarse arbitrariamente. Como se menciono
anteriormente en relacion con el Factor 1 (Intensidad), la cantidad maxima de horas debe
abordar la cantidad de apoyo que la familia siente que necesita para aumentar su
confianza y competencia para ayudar a su hijo a aprender, asi como también ser sensible
a la disponibilidad de desarrollo de los nifios pequefios en general para participar en
actividades estructuradas. En la investigacion relacionada de Dunst y sus colegas, se
sugiere que los planes de intervencion temprana que dan como resultado que las familias
tengan un enfoque limitado y exclusivo para obtener la maxima cantidad de intervencion
pueden tener efectos dafiinos tanto en el funcionamiento familiar como en los resultados
finales del nifio (Dunst, Trivette y Hamby, 2007). La implementacion de estas pautas
garantizara que mas y mas nifios y familias con un diagndstico de TEA logren los
resultados de calidad que desean y merecen.
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Principio 12 La transicion del Birth to Three System a la educacién especial
preescolar y los servicios relacionados debe estar bien planificada

Los nifios pequefios con TEA a menudo tienen dificultades con el cambio, incluido el cambio
experimentado al comenzar algo nuevo y diferente. Durante la transicion a un programa escolar,
habra cambios en adultos, nifios, entornos y rutinas. Los nifios con TEA pueden ser tan sensibles
al cambio que notan diferencias que otros no perciben. Existen diferencias significativas entre el
modelo de prestacion de servicios que se utiliza en el Birth to Three System y un programa
educativo desarrollado por un distrito escolar local para servicios de educacion especial. La
planificacion y la flexibilidad por parte de los proveedores de Birth to Three y los programas
preescolares son necesarios para ayudar a las familias y los nifios a adaptarse a este cambio.

Al planificar la transicién de un programa de Birth to Three a un programa escolar, lo
siguiente resulta util:

1. Ladivulgacion mas temprana posible de informacion de referencia, con el
consentimiento de los padres, al distrito escolar local para una evaluacion de
educacion especial preescolar (Seccion B de la IDEA). Esto debe ocurrir antes de que
se lleve a cabo una conferencia de transicion con el distrito escolar local (que puede
ser desde nueve meses hasta antes de los tres afnos). La remision anticipada permite
que el distrito escolar tenga tiempo para planificar para el nifio con TEA.

2. La comunicacion mas temprana posible (con el consentimiento de los padres)
con el distrito escolar sobre las fortalezas y necesidades del nifio y la familia.

3. Detalles de los apoyos y servicios de intervencion temprana que existen y las
estrategias que han tenido éxito.

4. Un enfoque en el apoyo a la familia y al niflo durante todo el proceso de transicion.

Se necesita flexibilidad y creatividad por parte del distrito escolar y del programa de Birth to
Three para que las transiciones satisfagan las necesidades del nifio y la familia. Como
ejemplo de una posible decisién del Planning and Placement Team (PPT, Equipo de
planificacién y ubicacion), si un nifo cumple tres afios a fines de la primavera o el verano y el
Individualized Education Program (IEP, Programa de educacién individualizado) incluye
servicios de afo escolar extendido, es posible que el distrito escolar desee investigar si es
posible contratar el programa de Birth to Three del nifio para que los servicios del IFSP
puedan continuar hasta que comience el proximo afo escolar. Si el niflo cumple tres anos al
comienzo del afo escolar, puede tener sentido que el distrito escolar considere pedirle al
programa de Birth to Three que brinde sus servicios en el entorno escolar o que inscriba
completamente al nifio en la escuela antes de los tres afos. Es posible que un IFSP y un IEP
se superpongan para un nifio menor de tres afios, siempre que la intencion de ambos planes
sea facilitar la transicion y no simplemente agregar servicios en el aula a los servicios
existentes basados en el hogar o en el cuidado de nifios.

Desafortunadamente, el diagnostico de muchos nifilos con TEA no llega hasta muy cerca de
su tercer cumpleafios. Si ese es el caso, los proveedores de Birth to Three deben trabajar
diligentemente para ayudar a los padres a comprender la necesidad de compartir
informacion con el distrito escolar lo antes posible. Las actividades de transicion deben ser
un enfoque principal de los IFSP para todos los nifios pequefios con TEA, pero
especialmente para los que se acercan a los tres anos. La cooperacién entre el programa
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de Birth to Three y el distrito escolar es esencial para que las transiciones sean efectivas.
Los distritos escolares tal vez deseen participar en evaluaciones u observaciones conjuntas
del nifio. Antes de la conferencia de transicion, puede ser util identificar rutinas y habilidades
qgue se pueden introducir en casa, pero que seran utiles en un programa escolar. Ademas,
se deben identificar los recursos comunitarios para los apoyos familiares necesarios que
pueden no estar disponibles en la escuela.

Los padres y los programas de Birth to Three deben saber que la determinacién de elegibilidad
para los servicios de educacion especial esta a cargo del PPT del distrito escolar. Y puede
haber casos en los que se determina que un nifio es elegible para los servicios de la Seccion B
y ha participado en un programa de Birth to Three especifico para el autismo, pero el PPT
prefiere reportar al nifio al State Department of Education (Departamento de Educacion del
Estado) en la categoria de la IDEA de “retraso del desarrollo” y no de “autismo”. El distrito
todavia esta obligado a proporcionar los servicios adecuados para satisfacer las necesidades
del nifio en las areas de comunicacion, interaccidén social y comportamientos o cualquier otra
area de necesidad que se identifique mediante una evaluacion, independientemente de la
categoria de discapacidad primaria seleccionada de la IDEA.

MEJORES PRACTICAS EN LA INTERVENCION TEMPRANA

Como combinar el trabajo en equipo basado en actividades y las mejores practicas
en el campo del autismo

De acuerdo con las mejores practicas en el campo, el Connecticut Birth to Three System brinda
intervencion temprana para satisfacer las necesidades unicas de un nifio con un retraso del
desarrollo o una discapacidad, y lo hace al apoyar la gran confianza y competencia de la
familia a la hora de mejorar el desarrollo de su hijo. Como se avala en las recomendaciones de
un panel nacional de expertos, los principios clave para brindar intervencion temprana a todos
los nifios a través de la Seccion C de la IDEA incluyen lo siguiente:

1. Los bebés y nifios pequenos aprenden mejor a través de las experiencias
diarias y las interacciones con personas conocidas en contextos familiares.

2. Todas las familias, con el apoyo y los recursos necesarios, pueden mejorar el
aprendizaje y el desarrollo de sus hijos.

3. La funcién principal de un proveedor de servicios en la intervenciéon temprana es
trabajar y apoyar a los miembros de la familia y los cuidadores en la vida de los nifios.

4. El proceso de intervenciéon temprana, desde los contactos iniciales hasta la
transicion, debe ser dinamico e individualizado para reflejar las preferencias, estilos
de aprendizaje y creencias culturales del nifio y de los miembros de la familia.

5. Los resultados del IFSP deben ser funcionales y estar basados en las necesidades
de los nifios y las familias y en las prioridades identificadas desde el plano familiar.

6. Las prioridades, necesidades e intereses de la familia son abordados de manera
mas apropiada por un proveedor primario que representa y recibe el apoyo del
equipo y de la comunidad.

7. Las intervenciones con nifios pequefios y miembros de la familia deben basarse en
principios explicitos, practicas validadas, las mejores investigaciones disponibles y las
leyes y reglamentos pertinentes (Workgroup on Principles and Practices in Natural
Environments [Grupo de trabajo sobre principios y practicas en entornos naturales], 2008).
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Se reconoce que tres de estas practicas basadas en pruebas son mas efectivas al brindar apoyo
en la intervencion temprana, las cuales se enfatizan en el Connecticut Birth to Three System. Este
método se denomina “trabajo en equipo basado en actividades”, e incluye lo siguiente:

practicas en entornos de aprendizaje naturales;
el uso de asesoramiento durante las interacciones con los cuidadores para apoyar
sus habilidades para ayudar al nifio a lograr resultados de desarrollo y prioridades
identificadas por la familia;

e método del proveedor de servicios primarios hacia el trabajo en equipo.

Practicas en entornos de aprendizaje naturales: entornos de actividades

Los entornos de aprendizaje naturales son mas que lugares donde los nifios viven, aprenden
y juegan. Las practicas en entornos de aprendizaje naturales comienzan con observar las
actividades en las que los nifios participan con sus familias y otras personas importantes en
sus vidas en su hogar y comunidad. Estas actividades diarias brindan una amplia variedad de
oportunidades de aprendizaje que, a su vez, conducen al desarrollo de habilidades para el
nifio(Connecticut Birth to Three: Natural Environments Guidelines [Connecticut Birth to Three:
quias para entornos naturales], 2017).Segun afirman las mejores practicas, los nifios
aprenden mejor cuando participan con personas conocidas, en lugares familiares durante
estas oportunidades de aprendizaje que ocurren naturalmente. El papel de Birth to Three es
apoyar a las familias y otros cuidadores mientras abordan los resultados del nifio durante las
rutinas y actividades diarias, en la vida real del nifio y la familia (Division for Early Childhood
[Division de Primera Infancia], 2014).

Estas actividades regulares del nifio y la familia sirven como punto de partida para utilizar
estrategias que ayuden al nifio a tener éxito. El objetivo del nifio es una mayor participacion
en las actividades diarias para que se produzca el desarrollo de habilidades y el cambio de
comportamiento. Estas actividades se realizan con regularidad a lo largo de los dias y
brindan muchas oportunidades para practicar. Durante cada actividad que una familia debe o
quiere hacer, hay muchas cosas que un nifio puede aprender. Se presta atencion a trabajar
juntos para determinar estrategias que permitan una amplia variedad de estilos de
aprendizaje, en muchas areas de desarrollo diferentes. Esto asegura que una familia obtenga
el mayor provecho de su inversion: una actividad brinda una gran cantidad de oportunidades
de aprendizaje para su hijo.

¢ Qué implicaria esto para una familia con un nifo con autismo?

e Un objetivo para los nifios con autismo es tener una participacién mas significativa en
la vida diaria y durante las interacciones con las personas en sus vidas. Esto tiene
implicancias muy diferentes para las familias con nifos en el espectro autista. Las
ideas y los comentarios de los padres son cruciales para determinar las actividades y
estrategias en las que trabajar con su hijo durante las rutinas diarias.

e Los miembros de una familia pueden compartir que regularmente llevan al perro a pasear
juntos. Esta actividad podria ocurrir como parte de la visita de intervencion temprana. Las
estrategias se desarrollarian en conjunto y la familia las pondria en practica, y esto
aborda una variedad de oportunidades de aprendizaje para el nifio al momento de pasear
al perro. Esta practica recurrente al pasear al perro puede conducir al desarrollo de
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habilidades y al cambio de comportamiento del nifio. Los apoyos pueden incluir lo
siguiente: desarrollar estrategias para la transicién dentro y fuera del hogar, implementar
formas de apoyar la comunicacion al momento de pasear al perro, trabajar en las
habilidades motoras durante la caminata, implementar estrategias para aumentar las
interacciones sociales con un hermano que participa en dicha caminata, etc.

e Las actividades se llevan a cabo durante todo el dia de la familia y del nifio, y brindan
oportunidades de aprendizaje. Algunas de las diversas actividades pueden incluir lo
siguiente: la hora de comer, la hora del baio, la hora de despertarse, jugar en los
columpios con un hermano, caminar para visitar al abuelo, lavar la ropa, hacer las
compras, jugar en la caja de arena en la guarderia, pasar el rato en la cocina mientras
papa cocina, jugar a un juego favorito de cosquillas con un hermano, correr bajo los
rociadores, jugar con agua en la terraza, asistir a los servicios religiosos, quitar la
nieve, hornear muffins en familia, escuchar musica en la guarderia. Todas las
actividades regulares que la familia tiene que hacer o quiere hacer son oportunidades
en las que se pueden utilizar estrategias para apoyar el aprendizaje.

Entornos de aprendizaje naturales: intereses del niho

Las practicas en entornos de aprendizaje naturales también se centran en aprovechar los
intereses de un nifio para aumentar su participacién y compromiso en las actividades y con
las personas en su vida. “Los intereses personales del nifio incluyen, pero no se limitan a,
sus gustos, preferencias, elementos favoritos, fortalezas, etc., los cuales fomentan la
participacion y la interaccion del nifio con personas y la realizacion de tareas” (Raab y Dunst,
2006b). Los padres son socios fundamentales en la identificacién de los intereses de sus
hijos: utilizar esos intereses para fomentar interacciones adecuadas con los demas y
aumentar la capacidad de sus hijos para participar en actividades que ocurren naturalmente
en el hogar y la comunidad.

Los intereses del nifio se utilizan para aumentar la participacion en actividades apropiadas
para el desarrollo 0 como un puente para aumentar la participacién en actividades que
pueden ser dificiles para un nifio. Esta mayor participacion permite ampliar las oportunidades
de aprendizaje en su vida diaria.

¢ Qué implicaria esto para una familia con un nifo con autismo?

¢ Una familia y los miembros adicionales del equipo pueden identificar que un nifio esta
muy interesado en jugar con autos pequefios y alinearlos. El nifio puede estar
teniendo dificultades a la hora del bafio. Alinear los autos en la bafiera puede servir
como un puente para ayudar al nifo a pasar a la bafiera. Con el tiempo, a medida que
el bafio se vuelva mas aceptable y agradable, |la familia se esforzara por disipar la
necesidad de alinear los autos en la bafiera (Rush y Shelden, 2011).

¢ Un nifio puede estar interesado en letras o numeros, pero tiene sensibilidad para tocar
una variedad de texturas durante el cuidado personal y las comidas. Se pueden
desarrollar estrategias usando letras de plastico en la bafiera para aumentar el interés
y la voluntad de participar en juegos de agua y tocar el jabon o la toalla. Se puede
desarrollar otra estrategia a la hora de comer, y usar letras de fideos cocidos con el fin
de aumentar la disposicion del nifio a tocar la comida y comer de forma independiente.
Estas estrategias se ampliarian para capturar otras oportunidades de aprendizaje
dentro de la actividad, como el uso de estrategias de comunicacion durante la hora de
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comer, el desarrollo del control motor fino mediante el uso de utensilios o estrategias
para aumentar las interacciones sociales en la mesa.

e Usar un alimento preferido para ayudar a un nifio a desarrollar mas interés en
participar a la hora de comer (permanecer en la mesa, interactuar con otros a la hora
de comer, aceptar la comida en el plato) o combinar un alimento preferido con un
alimento no preferido para tratar de expandir lo que es aceptable para el nifio.

e Usar un juguete favorito como elemento de transicion para ayudar a los padres a
manejar la transicion de una actividad a otra.

e Desarrollar estrategias para aprovechar los intereses de un nifio para ayudar a que la
actividad tenga lugar sin problemas y ofrecer oportunidades de aprendizaje durante una
visita al supermercado, al hacer mandados o durante las actividades entre hermanos.

Practicas en entornos de aprendizaje naturales: responsabilidad de los padres

Un tercer aspecto critico de las practicas en entornos de aprendizaje naturales, asi como las
mejores practicas en el campo del autismo, afirma que la capacidad de respuesta de los
padres hacia su hijo es clave para maximizar la capacidad del nifio para participar en el
aprendizaje (Shelden, Rush, 2013). Las mejores practicas actuales validan que los padres
tienen un papel integral y un gran impacto en el apoyo al desarrollo de sus hijos y que deben
participar activamente en la intervencion de sus hijos (National Autism Center, 2015;
Zwaigenbaum et al. 2015). “Al usar estrategias receptivas, los padres ayudan a sus hijos a
aprender formas exitosas de comunicarse, aprender cosas nuevas, interactuar y jugar con
otros y participar en actividades familiares” (Davis, 2014).

Uno de los objetivos de la intervencion temprana es fomentar la confianza y la competencia
de los padres para ayudar a su hijo a crecer y desarrollarse mediante el uso de estrategias
receptivas que fomenten el aprendizaje del nifio. Los proveedores se unen a las familias en
sus actividades diarias y las apoyan en la lectura y respuesta a las sefiales de sus hijos. Los
padres son quienes mejor conocen a su hijo, comprenden sus sefales sutiles y ya han
probado varias estrategias con él. Con el apoyo de un equipo de intervencion temprana, los
padres y otros cuidadores pueden fortalecer su conocimiento y el uso de estrategias
adicionales que permitan que su hijo tenga éxito. Mediante el uso de estrategias de
respuesta, los padres pueden maximizar las oportunidades del nifio a la hora de aprender
nuevas habilidades y cambiar comportamientos.

Los proveedores también exploran las ideas de los padres sobre lo que le interesa a la
familia. Cuando se abordan actividades que son interesantes para el nifio, los padres y los
hermanos, se pueden esperar mayores oportunidades de aprendizaje y transferencia.
Cuando los padres y otros cuidadores tienen interés en una actividad especifica, esto
también aumenta su participacion y apoya conexiones adicionales con el nifio.

¢ Qué implicaria esto para una familia con un nifio con autismo?
e Un padre que toma la iniciativa durante el tiempo de juego con su hija mientras recibe
el apoyo, segun sea necesario, del intervencionista temprano para desarrollar y probar

diferentes estrategias. Las estrategias de respuesta pueden incluir aprender a leer las
pistas o sefales de la nifia, lograr su participacion hablandole con una voz tranquila o
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juguetona y usar estrategias para ayudarla a tener éxito durante el tiempo de juego
con su hermano.

e Un cuidador de la guarderia que aprende a encontrarse con el nifio en el lugar donde
estd, con un intervencionista temprano que apoya al cuidador durante una actividad
para ayudar a crear oportunidades de crecimiento para el nifio. Por ejemplo, un nifio
puede tener dificultades para unirse a la clase para la ronda o las canciones. El
maestro de guarderia podria recibir el apoyo del intervencionista temprano para
desarrollar estrategias conjuntas para aumentar la participacioén del nifio durante el
tiempo de la ronda o las canciones (es decir, hacer que el nifio sacuda las campanas
que le gusten durante la cancion, usar una alfombra favorita para alentar al nifio a
sentarse en el circulo con amigos), pero permitir cierta libertad para alejarse del grupo
después de cierto tiempo.

Resultados del IFSP y programas infantiles detallados

Los resultados del IFSP para todos los nifios se basan en actividades que ocurren
naturalmente y que la familia siente que les permitira abordar mejor las prioridades de su hijo.
Estos resultados se desarrollan para aumentar la participacion funcional y apropiada para el
desarrollo de su hijo en las actividades diarias. Esto permite la practica frecuente y la
repeticion durante las rutinas diarias que ocurren naturalmente, lo que brinda la mejor
oportunidad para la adquisicién de habilidades y el cambio de comportamiento. Los
resultados del IFSP no son las Unicas actividades en las que se trabajara con la familia, pero
son las que se utilizaran para medir el progreso.

Los resultados del IFSP también se utilizan para impulsar programas detallados para cada nifio
en funcién de sus necesidades individualizadas de apoyo. Si bien todos los nifios pueden mostrar
mayores habilidades y cambios de comportamiento por el uso de estrategias durante sus
actividades diarias, algunos pueden necesitar apoyo adicional para participar plenamente en esas
actividades que ocurren naturalmente. Los programas infantiles detallados estan disehados para
desglosar incluso mas las habilidades y apoyar los comportamientos que permiten que un nifno
aumente su compromiso y participacion en los resultados funcionales del IFSP. Si es necesario,
se ensenara una habilidad para un propésito especifico que se relacione con el resultado
funcional del IFSP, no con el fin de ensefar habilidades aisladas y no relacionadas. El objetivo es
siempre brindar apoyo durante las actividades que ocurren naturalmente, ya que se ha
demostrado que esto permite un potencial significativo de crecimiento.®

¢ Qué implicaria esto para una familia con un nifio con autismo?

El siguiente es un ejemplo basado en informacion del National Professional Development
Center on Autism Spectrum Disorders y el Frank Porter Graham Child Development Institute:
The Donovan Family Case Study (Estudio de caso de la familia Donovan) (Kucharczyk, Shaw
y Tuchman-Ginsberg, 2012).

e El equipo realiza una evaluacion/valoracién que incluye informacién de muchas fuentes

para recolectar informacion sobre el desarrollo de Joey, sus fortalezas y desafios
durante sus actividades diarias, y las preocupaciones y prioridades de la familia.
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e Como parte de la evaluacion inicial, también se recolecta informacién sobre los
intereses de la familia y Joey. La familia comparte que a Joey le encanta jugar dentro
y alrededor del agua, abrir/cerrar los grifos, estar al aire libre y andar en tractor.

e Se recolecta informacion sobre las actividades familiares que incluyen la agricultura,
andar en tractor, cuidar los cultivos y el jardin, caminar y jugar en el arroyo, cuidar a
los perros, junto con las actividades mas tipicas en torno a la hora de comer, la hora
del bafio y la hora de dormir.

e Se desarrollan varios resultados funcionales del IFSP.

e Un posible resultado seria el siguiente: Cuando mama o papa estén trabajando en el
Jardin, Joey participara regando una planta: caminara hacia el jardin, sostendra la
regadera y le hara saber a mama cuando necesite mas agua.

e Se determinarian criterios adicionales para decidir como se sabra si se cumple el
resultado.

¢ Lainformacion del programa infantil detallado de Joey abordaria incluso en mayor
medida el desarrollo de habilidades y estrategias que apoyarian su participacion en la
actividad. Las habilidades ensefiadas podrian incluir lo siguiente:

e Usar una secuencia visual de 2 pasos

Sostener la regadera mientras camina hacia el jardin

Regar las plantas

Mirar cuando se le muestra un objeto/seguir un punto lejano

Sefialar una solicitud/solicitud espontanea de mas agua

Seguir instrucciones relacionadas con la seguridad: ven aqui, detente, espera

Imitar acciones

Caminar alrededor de objetos (plantas) en el suelo

Solicitar ayuda

Aceptar la ropa mojada o la suciedad en manos/prendas

o Dado que esta es una actividad que la familia realiza al menos dos veces al dia en varios
jardines diferentes y el agua es un gran interés para Joey, tendria muchas oportunidades
de practica, lo que aumentaria la probabilidad de éxito y el logro de resultados.

El asesoramiento como estilo de interaccion

Un estilo de interaccidon con asesoramiento es una manera o método que usa el equipo para
interactuar con los padres, los cuidadores y entre ellos. Basado en los principios del
aprendizaje de adultos, es una forma de fortalecer la confianza y la competencia de la familia
para poder mejorar el aprendizaje y el desarrollo de su hijo dentro de las actividades tipicas
de la familia. El papel del intervencionista temprano a la hora de brindar asesoramiento es
“identificar las prioridades de los padres para el desarrollo de su hijo, determinar lo que ya
saben y estan haciendo en relacion con el desarrollo de su hijo, compartir informacion e
ideas nuevas y luego trabajar en conjunto para apoyar la participacion y expresion de interés
del nifio dentro de los entornos de actividades diarias para brindar oportunidades de
aprendizaje” (Rush y Shelden, 2011).

Segun se ha descubierto en las investigaciones, el asesoramiento es una herramienta
esencial que se utiliza para apoyar directamente a las familias de nifios pequefos a medida
que generalizan las intervenciones en las rutinas diarias de sus hijos. Es un proceso
fundamental basado en relaciones que se utiliza para apoyar a los padres y cuidadores
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dentro del contexto cultural del hogar y la comunidad (Kucharczyk et al., 2012). El asesor de
intervencion temprana trabaja para construir una relacion con los padres, explorar y construir
sobre las ideas de los padres para apoyar a su hijo, complementar la informacion de los
padres y apoyar a los padres para llevar a cabo estrategias con su hijo en la vida diaria.

El asesoramiento ocurre dentro del contexto de una actividad y se basa en el uso de practicas
reflexivas. Mientras los padres trabajan con su hijo, el asesor esta ahi para apoyarlos, recopilar
sus pensamientos e ideas, compartir informacién y estrategias basadas en la investigacion,
modelar estrategias, hacer que los padres prueben las estrategias y reflexionar sobre qué tan
bien resultaron. Un asesor no puede hacer su trabajo si no sucede nada entre los padres y el
nino. Por ejemplo, un entrenador de futbol no entrena simplemente hablando de futbol. Entrena
al equipo mientras este juega al futbol. Y lo mismo ocurre con el asesoramiento en el contexto
de la intervencion temprana. Los padres o el cuidador del nifio estan realizando una actividad
diaria con este y el asesor de intervencion temprana esta ahi para apoyarlos.

Una caracteristica del asesoramiento en Birth to Three es la creacion de un plan conjunto.

Este es un acuerdo entre el asesor y el cuidador en lo referido a en qué actividad (incluidas las
estrategias) trabajara el cuidador entre visitas y cual sera el plan para la préxima visita (Rush y
Shelden, 2011). Para una familia con un nifio con autismo, el miembro del equipo de intervencién
temprana que se ha determinado es el principal intervencionista que asesora a la familia ayudara
a la familia a desarrollar un plan conjunto aproximadamente una vez por semana. Los planes
conjuntos necesitan suficiente tiempo para que los padres o cuidadores trabajen en ellos y, sin
embargo, sean lo suficientemente oportunos para asegurarse de que exista un plan para la
actividad especifica en la que la familia quisiera enfocarse durante la proxima visita de asesoria.
Todas las familias y cuidadores deben desarrollar regularmente planes conjuntos con sus
intervencionistas tempranos como parte de sus apoyos de intervencién temprana, ya que lo que
sucede entre las visitas es fundamental para lograr resultados.

Ademas de trabajar intensamente con la familia, a veces el intervencionista temprano
también puede trabajar de una manera mas enfocada con el nifio para apoyar el desarrollo
de las habilidades previamente requeridas que son necesarias para que el nifio tenga éxito
en una actividad diaria relacionada con el logro de resultados.

¢ Qué implicaria esto para una familia con un niio con autismo?

e Anne, la maestra de intervencion temprana, y Maria, la madre de un nifio con autismo,
hicieron un plan previamente acordado que incluia un plan “entre visitas” en el que
Maria y su hijo se enfocarian en la hora del bano y varias estrategias que habian
practicado para apoyar el aprendizaje durante esta actividad. El plan de la “préxima
visita” para la visita de hoy era jugar con la hermana del nifio en el patio trasero,
volando una cometa. Anne llega a la casa y revisa el plan conjunto con Maria. Maria y
Anne discuten como funcionaron o no las estrategias durante la hora del bafio la
semana anterior y Maria dice que le gustaria concertar otra visita a la hora del bafo
en el futuro, ya que todavia tiene algunas dificultades. Deciden seguir adelante con el
plan de la visita de hoy de volar una cometa con la hermana del nifio. Anne revisa la
actividad con Maria con anticipacion a fin de decidir algunas estrategias que Maria
podria intentar para apoyar el aprendizaje de su hijo y preparar la actividad para tener
las mejores posibilidades de éxito.
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Durante esta actividad, Maria, su hijo y la hermana del nifio se dedican a volar la cometa.
Anne observa y le hace algunas preguntas a Maria para ayudarla a analizar por qué estan
ocurriendo ciertos comportamientos y pensar juntas en algunas ideas para abordar esto. En
la medida de lo posible, Maria y Anne informan durante la actividad sobre lo que va bien, si
las estrategias y el apoyo aun son necesarios, y prueban nuevas ideas. Anne modela
estrategias si es necesario y le da a Maria la oportunidad de practicar. Una vez finalizada la
actividad, reflexionan juntas sobre la actividad y determinan su nuevo plan conjunto. Maria
decide que para su “plan entre visitas” volvera a trabajar en volar una cometa esta semana 'y
usara algunas de las estrategias que probo en esta visita para apoyar el aprendizaje de su
hijo (es decir, usar auriculares para disminuir el ruido del viento, con lo que su hijo tiene
dificultad, usar imagenes para ayudar con las diversas transiciones, usar estrategias de
tomar turnos con la hermana del nifio y una palabra o sefial que le permita a Maria saber si el
nifio quiere continuar o detenerse). Maria decide que puede usar estas mismas estrategias,
ya sea para volar una cometa, jugar en los columpios o jugar en la caja de arena. Maria
decide que le gustaria que el “plan de la préxima visita” se centrara en la hora del bafio, ya
que le gustaria recibir mas apoyo con esta actividad.

¢ Una familia tiene un hijo con autismo y esta recibiendo el apoyo en el hogar de varios
profesionales, incluidos un patdlogo del habla, un maestro/terapeuta del desarrollo y un
asociado de terapia del desarrollo. Si bien se fomenta el asesoramiento como estilo de
interaccion con todos los intervencionistas durante las visitas, se decide que el plan
conjunto se desarrollara en las visitas semanales con el patélogo del habla. El patélogo
del habla y la familia estructuran sus visitas de manera similar a lo que se describe en el
ejemplo anterior, incluido el desarrollo de planes conjuntos. Es importante que la
informacion sobre el plan conjunto se comparta con todos los intervencionistas para que
también aborden y apoyen el progreso del plan durante sus sesiones.

Método del proveedor de servicios primarios hacia el trabajo en equipo

En el campo de la intervencion temprana, la forma recomendada de apoyo para las familias
es un método del proveedor de servicios primarios hacia el trabajo en equipo (Workgroup on
Principles and Practices in Natural Environments, 2008). Este enfoque designa a un miembro
del equipo como el enlace principal con la familia. Este proveedor de servicios primarios seria
el miembro del equipo que apoya a la familia con mas frecuencia y también actuaria como
coordinador de servicios. El proveedor de servicios primarios utiliza practicas en entornos de
aprendizaje naturales y asesoramiento en su trabajo con la familia. Aunque el proveedor de
servicios primarios es el enlace principal con la familia, dicho profesional y la familia también
cuentan con el apoyo de un equipo completo que representa todas las disciplinas durante las
reuniones regulares del equipo y las visitas conjuntas (Shelden y Rush, 2013).

Para algunas familias que tienen un hijo con autismo, el método del proveedor de servicios
primarios, como se describe anteriormente, sera la mejor manera de brindar apoyo, lograr
resultados y no abrumar a la familia y al nifio con multiples intervencionistas. Para otras
familias, los apoyos pueden verse diferentes. Debido a que todos los apoyos y servicios son
individualizados para cada nifio y familia en el Birth to Three System, esto es posible.
Algunas familias y nifios pueden beneficiarse de apoyos y servicios mas intensos. Los
apoyos proporcionados de esta manera seguiran incluyendo la designacion de un miembro
del equipo que actuara como lider del equipo de la familia y sera responsable de trabajar
mas intensamente con la familia durante sus actividades diarias. Idealmente, este
intervencionista también actuara como coordinador de servicios de la familia. Ademas del
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uso de practicas en entornos de aprendizaje naturales, el lider del equipo de la familia utiliza
el asesoramiento para desarrollar la capacidad familiar y trabaja en cooperacién con la
familia para desarrollar planes conjuntos. Las familias trabajaran con el lider del equipo para
desarrollar y revisar sus planes conjuntos aproximadamente una vez por semana. Ademas,
estas familias pueden estar recibiendo apoyo regular de otros intervencionistas que trabajan
durante las actividades diarias con la familia para apoyar a su hijo, pero también pueden
trabajar, a veces, de una manera mas enfocada con su hijo. Estos esfuerzos mas enfocados
en apoyar las habilidades previamente requeridas del nifio deben tener el propdsito de
aumentar la capacidad del nifio para tener éxito en la participacion en las actividades diarias
regulares de la familia. Esta mayor participacion y uso de estrategias durante las actividades
diarias permitira el desarrollo de habilidades y cambios de comportamiento para el nifio y es
el objetivo de la intervencién temprana.

¢ Qué implicaria esto para una familia con un nifo con autismo?

A Kaiden se le realizé un seguimiento mediante un programa general de intervencion
temprana a través del Birth to Three System y recientemente se le diagnosticé autismo.
Su familia tiene fuertes lazos con su equipo y no quiere cambiar de programa. Kaiden y
su familia cuentan con el apoyo de una patéloga del habla que también se desempena
como proveedora de servicios primarios y coordinadora de servicios. Trabaja de forma
regular y frecuente con la familia en el contexto de sus actividades diarias para ayudar
a la familia a apoyar a Kaiden y abordar los resultados deseados. Kaiden también
asiste a la guarderia varios dias a la semana y la patologa del habla brinda apoyo al
maestro de guarderia para abordar los resultados de Kaiden. La familia y la patologa
del habla reciben el apoyo de las visitas conjuntas que necesitan los proveedores de
servicios secundarios: un terapeuta ocupacional y un especialista en comportamiento.
La familia y el proveedor de servicios primarios también tienen acceso a un equipo
completo de profesionales, si se necesita experiencia adicional.

Oliver ingresa al Birth to Three System con un diagnéstico de autismo y no ha recibido
apoyo en el pasado. Su familia esta ansiosa por recibir apoyo y servicios y siente que

tiene mucho que aprender. La familia priorizé los resultados funcionales de Oliver que
incluyen aumentar su participacion y éxito durante dos actividades desafiantes: la hora
del bafo y la hora de comer.

La familia recibe apoyo de varios profesionales: una maestra/terapeuta del desarrollo
que funciona como lider del equipo de la familia y coordinadora de servicios, un
especialista en comportamiento, un asociado de terapia del desarrollo, un terapeuta
ocupacional y un patélogo del habla. La terapeuta del desarrollo trabaja con la familia
durante muchas actividades, incluidas las areas prioritarias la hora del bafo y de
comer. Ella y la familia trabajan en conjunto para desarrollar estrategias para
aumentar las oportunidades de aprendizaje de Oliver durante estas actividades y para
desarrollar el plan conjunto aproximadamente una vez por semana. Todos los demas
intervencionistas estan informados del plan conjunto y utilizan esta informacién
durante su trabajo con la familia y el nifio durante la semana. Si bien todos los
intervencionistas utilizan practicas en entornos de aprendizaje naturales durante sus
visitas, la terapeuta del desarrollo que es la lider del equipo de esta familia es la
principal persona que utiliza el asesoramiento con la familia.
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El especialista en comportamiento, el terapeuta ocupacional y el patélogo del habla
también realizan visitas para apoyar a la familia y al equipo en el uso de estrategias
durante las actividades regulares que permitiran el desarrollo de habilidades y el cambio
de comportamiento en Oliver. Ademas de trabajar con la familia para apoyar a su hijo, el
asociado de terapia del desarrollo trabaja de una manera mas enfocada con Oliver para
desarrollar algunas habilidades previas que lo ayudaran a tener mas éxito al participar en
la hora del bafio, la hora de comer y otras actividades diarias. A medida que Oliver pueda
participar de manera mas apropiada durante las actividades de la vida diaria de la familia,
habra muchas mas oportunidades de aprendizaje.

GUIA DETALLADA PARA PROBLEMAS DE PRACTICA CLAVE
Estrategias para disefar planes de servicios familiares individualizados

El IFSP es un proceso que utiliza un plan escrito para (a) documentar los niveles actuales
de desarrollo, (b) identificar los resultados funcionales para el nifio y la familia, y (c)
especificar los apoyos y servicios de intervencion temprana necesarios para el nifio y la
familia elegibles. El proceso del IFSP es dirigido por la familia y desarrollado conjuntamente
por la familia, otras personas elegidas por la familia, los miembros del equipo de evaluacién
(para el IFSP inicial), el coordinador de servicios y los proveedores de servicios de
intervencion temprana apropiados. Si bien el proceso general para el desarrollo de un IFSP
esta bien documentado, las siguientes vifietas describen algunos ingredientes clave que
deben caracterizar a todos los IFSP:
¢ Informacién familiar, incluidos sus recursos, preocupaciones y prioridades para
su hijo segun lo identificado por los padres a través de entrevistas, evaluaciones
y contactos informales con el coordinador de servicios, el personal de cuidado
de nifios, los médicos, los enfermeros y otros miembros de la familia.
e Los niveles y necesidades actuales de desarrollo fisico, cognitivo,
comunicativo, socioemocional y adaptativo de un nifio, obtenidos a partir de
una evaluacion multidisciplinaria.
e Resultados funcionales que se espera lograr para el nifio y su familia en los
siguientes seis meses a un afo y algunas estrategias para lograr esos resultados.
e Apoyos y servicios especificos que un nifio y su familia recibiran en funcién de lo que
se considere necesario para ayudar a la familia a lograr los resultados para su hijo.

e Dodnde se brindaran los servicios dentro del entorno natural del nifio (por
ejemplo, hogar, guarderia). Si los servicios no se proporcionaran en el entorno
natural, el IFSP debe incluir una declaracién que justifique por qué no y las
estrategias para devolver los servicios a su entorno natural.

e Con qué frecuencia un nifio recibira cada servicio y cuanto durara cada sesion.
e Quién pagara los servicios, si alguien que no sea Birth to Three los esta pagando.
e Nombre del coordinador de servicios que supervisa la implementacién del IFSP.
e Pasos a seguir para apoyar la transicion de un nifio de la intervencion
temprana a otro programa cuando llegue el momento.

Otros apoyos que la familia puede querer explorar para poder alcanzar los resultados de su
hijo y su familia.

El IFSP debe revisarse y actualizarse si corresponde, al menos cada seis meses, y se
reescribe anualmente. El proceso del IFSP debe explicarse completamente a los padres
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para que puedan participar en su desarrollo de una manera significativa. Un padre o tutor
debe dar su consentimiento por escrito antes de que puedan comenzar los apoyos y
servicios y es libre de no estar de acuerdo con algunos servicios mientras da su
consentimiento para que comiencen otros.

Crear un IFSP que satisfaga las necesidades de los bebés y nifios pequenos y las familias
con un diagnostico de TEA es, en muchos casos, un proceso complejo y en evolucion. La
base de investigacion para los servicios de intervenciéon temprana brindados a nifios muy
pequenos con TEA es limitada. Las practicas con base cientifica evolucionan a medida
que los proveedores e investigadores de intervencion temprana utilizan sistemas de datos
continuos para orientar el conjunto de conocimientos en desarrollo sobre como determinar
cuales son los apoyos y servicios, métodos, intensidades y frecuencias que producen un
cambio significativo en el comportamiento de los nifios menores de tres afios. Se
recomienda que los equipos de intervencion temprana se hagan las siguientes preguntas
para orientar el proceso de planificacion del IFSP para nifios con TEA. El objetivo es
apoyar la prestacion de servicios individualizados, basados en pruebas e integrales (esta
lista también se encuentra en el Anexo seis para que la utilicen los equipos):

Pregunta 1.

Pregunta 2.

Pregunta 3.

¢, Se utilizaron multiples evaluaciones del nifio y de la familia para

documentar las necesidades identificadas en el IFSP con las

siguientes caracteristicas?

a) Especificas (observables, medibles y valoradas por miembros
adultos de la familia).

b) Funcionales (relacionadas con habilidades especificas que
ayudan al nifio a acceder a la vida diaria).

¢En el IFSP se incluyen estrategias basadas en pruebas con las

siguientes funciones?

a) Abordan las prioridades de la familia y cada area de necesidad
identificada por el equipo.

b) Combinan resultados funcionales que se centran en la
participacion durante las actividades diarias para abordar las
caracteristicas que definen el TEA (comunicacion, habilidades
sociales y preocupaciones de comportamiento).

c) Se encargan especificamente de que el nifio y la familia puedan
llevar a cabo sus rutinas diarias sin inconvenientes (por ejemplo,
vestirse, comer, acostarse, dar paseos en la comunidad, etc.).

d) Incluyen estrategias para preparar a los miembros de la familia
con la informacion y las habilidades necesarias para ofrecer una
intervencion coherente cuando los proveedores de intervencion
temprana no estén presentes.

¢ El equipo del IFSP consideré cuidadosamente los siguientes
aspectos, teniendo en cuenta la disponibilidad de desarrollo del
nifio para la intervencion y la dinamica y los recursos de la familia?
a) ¢Qué servicios de intervencién temprana se necesitan para

implementar las practicas basadas en pruebas y apoyar a la familia

en la ejecuciéon?
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b) ¢Quién prestara los servicios?
c) ¢Donde se brindaran los servicios?
d) ¢Cuando y con qué frecuencia se ofreceran los servicios?

Pregunta 4. ;Los proveedores propuestos dominan las practicas basadas en
pruebas que se van a ofrecer? ; Cuentan con un protocolo para
evaluar si la intervencion se aplica correctamente? Si no es asi,
¢,COMo se planea proporcionar capacitacion, supervision o
entrenamiento a estos proveedores?

Pregunta 5. ;Existe un plan para utilizar un modelo de servicio de proveedor
primario o, en caso de que varios proveedores atiendan al nifio, un
plan para reunirse frecuentemente para comunicarse, planificar
servicios logicamente coherentes y analizar el progreso?

Pregunta 6. ;Las estrategias planificadas incluyen la recoleccién continua de
datos (consulte la seccion Supervision del progreso, pagina 46) y
guias claras para la toma de decisiones con respecto a la
continuacion o la modificacion del plan que permiten avanzar en el
cumplimiento de los resultados del nifio y la familia?

Los principios de practicas analizados en la seccion anterior, junto con las respuestas
directas a estas preguntas, ayudaran a garantizar que los planes sean suficientemente
amplios, estén disenados para producir resultados funcionales en entornos esenciales del
mundo real, utilicen practicas basadas en pruebas y se implementen de manera
competente, coordinada y bien fundamentada. A fin de maximizar la generalizacion de las
habilidades del nifio entre las personas, los entornos y el tiempo, es esencial considerar
primero las oportunidades de aprendizaje planificadas que ofrecen los miembros adultos de
la familia o los adultos en el hogar y otros entornos de la comunidad antes de determinar la
cantidad de horas de servicio en el IFSP.

En el caso de los nifios con TEA, Birth to Three sugiere utilizar herramientas para ayudar a los
padres a identificar y comunicar los niveles actuales de funcionamiento de sus hijos en relacién
con las experiencias diarias tipicas en el hogar y en la comunidad. Un ejemplo es la herramienta
de evaluacion About Our Child (Acerca de nuestro hijo) (Strain, 2002) (consulte Anexo seis) que
ayuda a padres y otros cuidadores a identificar las habilidades que el nifio demuestra en
actividades y rutinas diarias tipicas. Ademas, la herramienta permite reconocer habilidades que
los padres quieren que sus hijos aprendan en estas areas. Al comienzo del documento, que se
puede entregar a los padres para que lo completen por su cuenta, los padres u otros cuidadores
tienen que enumerar lo que el nino puede hacer en las siguientes areas:

1. Juego: habilidades como jugar con los juguetes apropiados, compartir,

tomar turnos, jugar solo (independencia) y jugar con otros nifos.
2. Lenguaje: habilidades como comunicar deseos y necesidades, seguir instrucciones,
escuchar, comprender conceptos (por ejemplo, adentro, sobre, arriba, etc.).
Adaptativas: habilidades como vestirse, lavarse las manos y aprender a ir al bafio.
Comidas: habilidades como comer con cubiertos, comer una variedad de
alimentos, beber de una taza y sentarse en la mesa.

> w
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5. Bafio: habilidades como sentarse en la bafiera, lavarse partes del cuerpo,
cepillarse los dientes y peinarse.

6. Cognitivas: habilidades como entender historias simples, reconocer imagenes
de objetos, letras y numeros, formas, colores, combinar, ordenar y elegir.

7. Motrices: habilidades motrices gruesas como correr y saltar, rodar, atrapar y
lanzar una pelota, y habilidades motrices finas como abrir contenedores, girar
pomos de puertas, sostener crayones y marcadores, usar tijeras y jugar con
materiales como la plastilina.

8. Actividades en la comunidad: habilidades como sentarse en el carrito de
compras en el supermercado, andar en la silla de bebé, jugar en el patio
de recreo y viajar en automoévil.

9. Conductuales: conductas que interfieren con el aprendizaje, que los padres
quisieran que sean menos frecuentes, que son agresivas, autoperjudiciales o
tienen que ver con sensibilidades sensoriales.

Una vez que los padres hayan enumerado las habilidades que sus hijos demuestran en
estas areas, se les pide que mencionen las nuevas habilidades que quisieran que sus hijos
aprendieran en cada una de ellas. Debido a que los padres pasan mas tiempo con sus
hijos y comparten estas experiencias diariamente, pueden brindar informacién valiosa a los
equipos de evaluacion sobre el conjunto de habilidades funcionales que el nifio muestra a
lo largo del dia. Esta informacion se puede utilizar junto con cualquier otra evaluacién
formal o informal que el equipo haya realizado. Las ideas que se propongan a través de la
herramienta About Our Child se pueden plasmar directamente en resultados y estrategias
funcionales en el IFSP. Ademas, el formulario es un buen punto de partida para construir
una intervencién que sea relevante en el contexto de las actividades diarias de las familias.
Lo pueden completar la familia u otros cuidadores por su cuenta o por medio de
entrevistas realizadas a las familias por parte de un proveedor o coordinador del servicio.

La segunda herramienta recomendada para reunir informacion sobre la familia es la RBI
(routines-based interview, entrevista basada en rutinas) (McWilliam Casey y Sims,
2009). La RBI es parte de un proceso de planificacion de intervencién funcional y ayuda
a determinar qué habilidades o comportamientos debe aprender un nifio para realizar las
rutinas diarias sin inconvenientes. Este protocolo es un complemento excelente de
About Our Child, ya que identifica mas directamente las rutinas diarias que serviran de
contexto para la prestacién de servicios. La RBI también cumple con los estandares de
la IDEA como entrevista a padres. Este es un requisito obligatorio del proceso del IFSP.

INTERVENCIONES BASADAS EN PRUEBAS Y EVALUACION DE RESULTADOS

Se han utilizado literalmente miles de métodos de intervencion para mejorar los principales
sintomas del TEA. Algunos resultaron ser muy eficaces, otros o son menos y otros no lo
son en absoluto. Lo que parece cierto es que, independientemente de la eficacia
demostrada, muchos métodos se comercializan enérgicamente entre los proveedores y las
familias. El principio rector de que los nifios y las familias deben recibir practicas basadas
en pruebas ha llevado directamente a crear la siguiente serie de recomendaciones
basadas en la Etapa 2 del National Standards Project (NSP) del National Autism Center
(2015). Ademas, estas practicas estan alineadas con las sugeridas por el National
Professional Development Center (NPDC) con respecto al TEA (2014). Por supuesto, en
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un campo de rapida evolucion, las practicas recomendadas en un momento dado siempre
deben revisarse a medida que se disponga de informacion actualizada (consulte Anexo
cinco para ver una comparacion entre el NSP 2 y el NPDC).

La Etapa 2 del NSP, que corresponde a la revisidn mas completa y rigurosa de la literatura
cientifica sobre nifios con TEA hasta la fecha, fue creada con tres objetivos en mente:

1. Identificar el nivel de apoyo a la investigacion disponible actualmente para las
intervenciones educativas y conductuales utilizadas con bebés y nifios
pequefios con TEA. Es importante conocer los niveles de apoyo a la
investigacion al momento de seleccionar las intervenciones apropiadas para
personas con trastorno del espectro autista.

2. Ayudar a padres, cuidadores, educadores y proveedores de servicios a
entender como incorporar la informacién esencial en las decisiones de
intervencion. Concretamente, la practica basada en pruebas supone la
integracion de los resultados de las investigaciones con: a) el criterio profesional
y la toma de decisiones clinicas basadas en datos, b) los valores y las
preferencias de las familias y c) la evaluacion y el aumento de la capacidad del
sistema para realizar la intervencion con un alto grado de precision.

3. Identificar las limitaciones de la investigacion existente sobre el tratamiento de
bebés y nifios pequefios con TEA.

Intervenciones establecidas en el National Standards Project (NSP)

La informacion detallada sobre la metodologia del NSP para identificar intervenciones y
calificarlas se encuentra disponible en linea en el sitio web del National Autism Center.

Se identificaron catorce intervenciones como establecidas (es decir, se establecieron
como eficaces) para personas con TEA. Las intervenciones establecidas son aquellas en
las que varios estudios bien controlados demostraron que producen efectos beneficiosos.
Existen pruebas cientificas convincentes que indican que estas intervenciones son
eficaces. Sin embargo, incluso entre las intervenciones establecidas, no se puede esperar
que se produzcan mejoras universales para todos los casos de nifios con TEA. La

Etapa 2 del NSP también categorizé a otras intervenciones como emergentes (es decir,
existen pruebas tentativas de su eficacia) o no establecidas (es decir, no existen datos
que justifiquen su uso).

El NSP identifico a las siguientes intervenciones como establecidas:
Intervenciones conductuales

Conjunto de intervenciones cognitivas conductuales
Tratamiento conductual integral para nifios pequenos
Ensefianza del habla (produccién)

Modelado

Estrategias de ensefianza en entornos naturales
Capacitacion para padres

Conjunto de capacitaciones para comparneros

ONoOORWN =
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9. Capacitacion de respuesta fundamental
10. Calendarios

11. Guiones sociales

12. Autocontrol

13. Conjunto de habilidades sociales

14. Intervencion basada en historias

Para obtener informacién sobre otros niveles de eficacia, consulte el informe completo del
NSP en la Etapa 2 del National Standards Project.

De las catorce intervenciones establecidas, se especificé que tres de ellas contaban con
pruebas suficientes para que el NSP2 afirmara con certeza que eran eficaces para ninos
menores de tres afos. Esas intervenciones son las siguientes:

e Tratamiento conductual integral para nifios pequefios

o Estrategias de ensefianza en entornos naturales

¢ Conjunto de capacitaciones para padres

Se determiné la eficacia de ocho intervenciones para nifios mayores de tres anos. Esas
intervenciones son las siguientes:
¢ Intervenciones conductuales
Ensenanza del habla (produccién)
Modelado
Conjunto de capacitaciones para comparneros
Tratamiento de respuesta fundamental
Calendarios
Guiones sociales
Intervenciones basadas en historias

El conjunto de intervenciones cognitivas conductuales, el conjunto de habilidades sociales 'y
el autocontrol dependen de habilidades cognitivas y linguisticas complejas y no se
mencionan en esta guia porque no es probable que se utilicen con muchos nifios menores
de seis afos. Sin embargo, dada la heterogeneidad del TEA, los profesionales pueden
considerar que los ocho métodos de intervencion que han resultado eficaces para los nifios
mayores de tres afios también pueden serlo para nifios de menos de tres afos con un alto
nivel de funcionamiento. Por ese motivo, los mencionamos.

;.Son suficientes estas estrategias?

Si bien siempre hay que tener en cuenta la gran diversidad y las necesidades unicas que se
observan en los nifios con TEA, las once intervenciones que se detallan a continuacion
representan una amplia gama de estrategias que son suficientes para abordar los principales
sintomas del autismo en nifios pequefios. Es importante sefialar que estas intervenciones han
sido realizadas con éxito por parte de una gran variedad de proveedores, familias y, en
algunos casos, otros nifos. Se recomienda que los equipos sean capaces de realizar y
planificar primero estas intervenciones, y, solo si los datos demuestran resultados
insuficientes, que luego analicen las opciones de intervenciones emergentes.
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Las once intervenciones: Descripcion y realizacion

A continuacion, se presenta una descripcion general de las once intervenciones, su
implementacion en bebés y nifios pequefios con TEA y bibliografia con informacion mas
detallada sobre los procedimientos. Luego de la descripcidon general, se mencionan
ejemplos de intervenciones en estudios de casos de nifos y familias.

Intervenciones eficaces para nifios de 0 a 3 afnos

1. Tratamiento conductual integral para nifios pequefios

Los programas del CBTYC (comprehensive behavioral treatment for young children,
tratamiento conductual integral para nifos pequefos) incluyen intervenciones conductuales
tempranas intensivas que apuntan a una variedad de habilidades esenciales, como la
comunicacion y las habilidades sociales y preacadémicas. Las deficiencias en estas areas
se consideran sintomas propios del TEA. Las intervenciones en el CBTYC se conocen
como ABA (applied behavior analysis, analisis conductual aplicado) o EIBI (early intensive
behavioral intervention, intervencién temprana e intensiva de la conducta). El objetivo del
ABA es ensefiar nuevas habilidades, promover su generalizacion y disminuir los
comportamientos desafiantes con refuerzo sistematico (Weitlauf et al., 2014). La EIBI es
una intervencion basada en pruebas que utiliza los principios y procedimientos del ABA
para ensefiar comportamientos de adaptacion a nifos pequefios con TEA.

Los programas del CBTYC buscan mejorar las habilidades en las siguientes areas:
Juego

Comunicacién

Habilidades sociales

Lenguaje oral

Habilidades de autocontrol

Habilidades motrices

El CBTYC normalmente incluye la prestacion de servicios intensivos. Sin embargo, es dificil
predecir con seguridad la intensidad y duracion de servicios destinados a nifios tan pequenos.
La cantidad de horas variara segun la familia y el nifio, pero lo habitual es que abarque mas
de 20 horas semanales. Esto puede representar una combinacion de la participacion de los
profesionales y la familia en el trabajo directo con el nifo. Las decisiones documentadas estan
enfocadas en los sintomas del TEA. Para garantizar que las intervenciones de tratamiento
incluyan un registro de datos preciso y apropiado, es necesario que un LBA (licensed
behavior analyst, analista de comportamiento autorizado) u otra persona altamente cualificada
se encargue de la supervision frecuente de los datos y la modificacion de las estrategias. De
esta manera, es mas probable lograr un avance continuo.

La ensefianza es individualizada y a menudo incluye las siguientes estrategias:
e Instruccion de prueba discreta

Aprendizaje incidental

Aprendizaje sin error

Impulso conductual

Refuerzo continuo de conductas

Modelado
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Lecturas recomendadas:

Leaf R. & McEachin (1999). A work in progress: Behavior management strategies and a
curriculum for intensive behavioral treatment of autism. New York: DRL Books, LLC

Lovaas, O. |. (2002). Teaching individuals with developmental delays: Basic intervention
techniques. Austin, TX: Pro-Ed.

Maurice, Catherine, Green, Gina & Foxx, Richard M. (2001). Making a difference: Behavioral
Intervention for autism. Austin, TX: Pro-Ed.

Maurice, C., Green, G., & Luce, S. (Eds.) (1996). Behavioral intervention for young children
with autism: A manual for parents and professionals. Austin, TX: Pro-Ed.

2. Estrategias de ensefianza en entornos naturales

Las NTS (naturalistic teaching strategies, estrategias de ensefianza en entornos naturales)
son un conjunto de estrategias utilizadas para ensefiar a nifios en su hogar, escuela y
comunidad. Se busca seguir los intereses, la iniciativa o el ritmo del nifio cuando se presentan
las pruebas de aprendizaje. Estan mas centradas en el nifio que las pruebas de ensefianza
masivas de un enfoque ABA. Las estrategias se desarrollan incorporando las motivaciones,
intereses y actividades preferidas del nifio. Las pruebas estan menos estructuradas e
incorporan mediadores funcionales; las pistas o indicaciones que se utilizan para ensefiar una
nueva habilidad o comportamiento. Las habilidades se transfieren facilmente entre los
distintos entornos donde la habilidad o el comportamiento se utilizan. La incorporacion de
nuevas habilidades en el entorno natural y las actividades diarias del nifio pequefio fomenta la
generalizacion de habilidades y permite al adulto utilizar sus conocimientos sobre los
intereses del nifo y ampliarlos para alcanzar los comportamientos deseados.

Los programas de las NTS buscan mejorar las habilidades en las siguientes areas:
e Interpersonal y juego
e Preparacién para el aprendizaje
e Comunicacion

A continuacién, se enumeran lineamientos generales a tener en cuenta cuando se utilizan
las NTS:
¢ Observe al nifio para averiguar qué lo motiva y luego disefie las estrategias
educativas en torno a esos intereses.
o Utilice materiales con los que el nifio se pueda encontrar a diario.
e Ensene habilidades en diferentes situaciones y entornos. Por ejemplo, en el hogar, el
centro de cuidado, el supermercado y el parque.
e Muestre las consecuencias que se observan en el entorno y que tienen una relacién
directa con la actividad que se esta llevando a cabo.
¢ Brinde sesiones educativas flexibles que varien y se basen en los intereses del nifio
de ese dia (National Standards Project 2).

La enseflanza es muy individualizada y puede incluir las siguientes estrategias de intervencion:
e Capacitacion de respuesta fundamental

Estimulacion enfocada

Atencion conjunta

Modelo Denver de atencion temprana
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Aprendizaje incidental

Ensefianza en el entorno natural (Milieu)

Ensenanza integrada

Educacion receptiva

Ensefianza prelinguistica en el entorno natural (Milieu)

Lecturas recomendadas:

Charlop-Christy, M. H. (2008). How to do incidental teaching. Austin, TX: PRO-ED.
Thompson, T. & Odom, S. (2011). Individualized autism intervention for young children:
Blending discrete trial and naturalistic strategies. Baltimore, MD: Paul H. Brookes.

3. Conjunto de capacitaciones para padres

El conjunto de capacitaciones para padres se centra en intervenciones que destacan el
papel integral de los padres y cuidadores en la creacion de un entorno terapéutico para los
miembros con TEA de la familia. Se clasifican segun su marco teorico y se ubican en un
continuo que va desde las intervenciones puramente conductuales a las intervenciones
sociopragmaticas. Las intervenciones conductuales son muy estructuradas y en ellas un
terapeuta indica el comportamiento del nifio. Cuando el nifio responde correctamente, el
terapeuta refuerza el comportamiento. Las intervenciones sociopragmaticas se
caracterizan por seguir la iniciativa del nifio a través de actividades espontaneas y
aprovechar esas actividades para mejorar el aprendizaje (Beaudoin, Sebire y Couture,
2014). Muchas intervenciones integran estrategias tanto conductuales como
sociopragmaticas. Se pueden combinar estrategias conductuales, como la repeticion, con
actividades elegidas por el nifio en entornos naturales (Vismara, Colombi y Rogers, 2009).

Los programas del conjunto de capacitaciones para padres buscan mejorar las habilidades
en las siguientes areas:
e Interpersonal y juego

A partir del conjunto de capacitaciones para padres, se lograron reducir los siguientes
comportamientos:

e Sintomas generales

e Comportamientos problematicos

e Comportamientos, intereses o actividades restrictivos, repetitivos y no funcionales

La capacitacion para padres puede ofrecerse de las siguientes maneras:

Capacitacion individual en vivo

Capacitacién grupal

Grupos de apoyo con un componente educativo

Manuales de capacitacion

Asesoramiento de padres guiado por un terapeuta durante las interacciones con
sus hijos

e Programas grupales o individuales guiados por un terapeuta

Estas son algunas de las habilidades que los padres aprendieron:
e Estrategias para desarrollar habilidades de imitacion
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Realizacién de comentarios sobre el nifio
Espera expectante para iniciar una conversaciéon
Rutinas de suefio adecuadas

Atencion conjunta

Desarrollo de actividades de citas de juego

Lecturas recomendadas:

Ingersoll, B. & Dvortcsak, A. (2010). Teaching social communication to children with autism: A
practitioner’s guide to parent training / A manual for parents (2 volumenes). New York, NY:
The Guilford Press.
Rogers, S. J., Dawson, G., & Vismara, L. A. (2012). An early start for your child with autism:
Using everyday activities to help kids connect, communicate, and learn. New York, NY: The
Guilford Press.

Intervenciones eficaces para nifios de 3 a 22 anos

Intervenciones conductuales.

e La categoria de intervenciones conductuales incluye las intervenciones denominadas
antecedentes y consecuentes. Normalmente, estas intervenciones implican la
modificacion de eventos situacionales que preceden a la ocurrencia de un
comportamiento deseado. Las indicaciones forman parte de una intervencion conductual
compleja que consiste en dos o0 mas componentes. En el ultimo NSP, las indicaciones
ya no se mencionan como una intervencion basada en pruebas “independiente” y figura
junto con otras intervenciones conductuales. A continuacion, se mencionan ejemplos de
intervenciones conductuales:

A. Un componente identificado:

¢ Intervencion de atencion conjunta *Encadenamiento
*Respuesta de observacion diferencial

e Encadenamiento hacia adelante Intervencion basada en funcionalidad
*Practica repetida

e Calendario de refuerzo *Ensefanza por imitaciéon
*Ensefanza estandar de conducta ecoica

B. Dos componentes identificados:
e Interrupcion + Refuerzo Intervencion basada en funcionalidad + Indicaciones

A. Indicacién de interrupcién + DRA (differential reinforcement of alternative behavior,
refuerzo diferencial de comportamiento alternativo)

B. Disminucion de estimulos + Refuerzo positivo
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C. Tres componentes identificados:

Eleccion + Tareas intercaladas + Refuerzo positivo
Instruccion de prueba discreta + Consecuencia natural + Correccion de error

Indicaciones de mayor a menor intervencién + Consecuencias naturales
+ Actividades intercaladas

Ensenanza previa + Indicaciones + Refuerzo positivo

. Cuatro componentes identificados:

Orientacién de tareas combinadas + Refuerzo contingente + Indicaciones fisicas
+ Disminucion de estimulos

Modelado + Indicaciones + Refuerzo + Reorientacion
+ Componente de operacion de abolicion

Demora en las indicaciones + Guiones auditivos + Indicaciones manuales
+ Practica de la conducta + Objeto motivador

Modelado en video + Indicaciones por fotos + Desensibilizacion de contacto
+ Refuerzo continuo de conductas + DRO (differential reinforcement of other behavior,
refuerzo diferencial de otras conductas) + Interrupcion del refuerzo negativo

Ensefianza del habla (produccién)

La ensefianza del habla se centra en la habilidad del nifio con TEA para lograr una

comunicacioén verbal a través de palabras habladas.

La ensefianza del habla busca mejorar las habilidades en las siguientes areas:

Interpersonal y juego
Comunicacién

Entre las estrategias en programas individualizados se pueden incluir las siguientes:

Modelado de verbalizaciones para que la persona con TEA imite

Diversos procedimientos de indicacion, incluidos indicadores verbales, visuales y
gestuales

Indicacion-pausa-valoracion

Uso de la musica como parte del entrenamiento del habla

Refuerzo para la demostracion de la respuesta verbal deseada
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Modelado

El modelado consiste en que un miembro de la familia, un profesional o un companero
demuestre un comportamiento deseado con la expectativa de que el nifio con TEA lo imite.

El modelado busca mejorar las habilidades en las siguientes areas:
e Cognitiva
e Académica
e Comunicacion, interpersonal, responsabilidad personal y juego

Los comportamientos que se reducen son los siguientes:
e Comportamientos problematicos
e Regulacion sensorial o emocional

Existen dos tipos de modelado: en vivo y en video. El modelado en vivo se da cuando la
persona demuestra el comportamiento deseado en presencia del nifio con TEA. A
continuacion, se mencionan estrategias basicas para asistir en el modelado en vivo:

e Describa claramente por escrito el comportamiento deseado a modelar.

e Asegurese de que las personas que realizan el modelado del comportamiento lo
hagan de manera coherente. Puede resultar util que las personas practiquen juntas
antes del modelado para garantizar que cada una haga lo mismo.

e Consiga la atencion del nifio antes del modelado.

e Disefie un plan para disminuir o detener el uso de modelado. Esto motiva al nifio a
demostrar el comportamiento deseado de manera independiente.

El modelado en video se da cuando se graba previamente a la persona demostrando el
comportamiento deseado. Cualquier persona que pueda llevar a cabo la tarea de manera
correcta e independiente puede modelar el comportamiento en el video. Esto incluye al nifio
con TEA.

A continuacién, se mencionan estrategias basicas para asistir en el modelado en video con
nifos con TEA:

e Asegurese de que el nifio esté prestando atencidn y le interese el video.

e Sefale los pasos importantes al nifio a lo largo del video.

e Asegurese de que el video sea atractivo visualmente e interesante para el nifio.

Conjunto de capacitaciones para compareros

El conjunto de capacitaciones para companeros implica ensefiar a companeros de desarrollo
tipico distintas maneras de interactuar con nifios con TEA. El objetivo es que el nifio con TEA
adquiera habilidades de comunicacion social a través de oportunidades de aprendizaje en
entornos naturales con sus comparieros. Generalmente, los nifios con TEA dependen de
adultos para que les indiquen y los guien. Este conjunto de capacitaciones ensefia cuidadosa
y sistematicamente a los companeros con desarrollo tipico formas de integrar a los nifios con
TEA en interacciones sociales positivas y extendidas. Los compareros asumen el rol de
‘ensefianza” de una manera natural y apropiada para el desarrollo.
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El conjunto de capacitaciones para companeros busca mejorar las habilidades en las
siguientes areas:

e Preparacién para el aprendizaje

e Comunicacion e interpersonal

Los comportamientos que se reducen son los siguientes:
e Comportamientos, intereses o actividades restrictivos, repetitivos y no funcionales

Los aspectos a tener en cuenta al disefiar un conjunto de capacitaciones para companeros
son los siguientes:

e Laedad y el nivel de habilidad tanto del nifio con desarrollo tipico como del nifio con TEA.

e Se deben elegir compafieros que estén socialmente capacitados, disponibles
regularmente, dispuestos a participar y que sean capaces de imitar un modelo.

e Las actividades deben abordar los intereses tanto de los companeros como del nifio con
TEA para asegurar un nivel alto de motivacion.

e Entre las habilidades que se ensefian a los compafieros se deben incluir: como captar la
atencion del nifio con TEA; como facilitar el intercambio; cémo brindar ayuda y afecto;
coémo modelar habilidades de juego apropiadas; como organizar actividades de juego.

e La capacitacién de los companeros debe incluir la interaccion con el nifio con TEA en un
entorno estructurado durante una actividad conocida. Esto permite que la practica se dé
en un entorno cémodo.

e El facilitador adulto debe utilizar las indicaciones y los comentarios para fomentar las
interacciones entre el compafero y el nifio con TEA.

e La capacitacion debe realizarse en varios entornos con distintos nifios para aumentar la
probabilidad de que el nifio con TEA utilice sus habilidades.

Tratamiento de respuesta fundamental

El PRT® (pivotal response treatment, tratamiento de respuesta fundamental) se centra en
areas centrales del desarrollo del nifio, como la motivacion, respuesta a diversos estimulos,
autocontrol e iniciativas sociales. Estas habilidades son fundamentales porque son los
comportamientos basicos sobre los que los estudiantes con TEA pueden lograr avances
extendidos y generalizados en muchas otras areas. Al enfocarse en estos comportamientos,
el PRT® produce mejoras comunicativas, sociales y conductuales (Koegel, Koegel,
Harrower y Carter, 1999). La clave es la participacion de los padres y cuidadores y la
implementacion en entornos naturales, como el hogar, la comunidad o el centro de cuidado.

El PRT® busca mejorar las habilidades en las siguientes areas:
e |Interpersonal

e Preparacion para el aprendizaje

e Comunicacion y juego

El objetivo del PRT® es ensefar al nifio con TEA a responder a diversas oportunidades
educativas en su entorno natural y a aumentar su independencia con respecto a las
indicaciones. Las areas fundamentales en las que se centra el PRT® y las estrategias
usadas para mejorar estas habilidades son las siguientes:
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e Motivacién: mejora mediante el aumento de las oportunidades de eleccién; la adaptacién
de los materiales de aprendizaje para que tengan sentido mediante una relacion directa
entre el objetivo y los reforzadores; la incorporacién de tareas nuevas y dominadas en el
dia; y el refuerzo de intentos razonables de esas tareas nuevas y dominadas.

¢ |Iniciativa propia: implica ensefar a los nifios a actuar para que puedan ser mas
independientes.

e Respuesta a diversos estimulos: implica ensefiar a los nifios a responder a las
diferentes afirmaciones de los demas o a distintos tipos de materiales.

Calendarios

Los calendarios pueden ser utilizados en el trabajo con nifios con TEA para aumentar su
independencia y permitirles planear las préximas actividades. Un calendario visual es una
fila de imagenes, objetos o palabras que representan cada transicion significativa en el
dia. Los calendarios simplemente identifican las actividades que hay que completar en un
tiempo determinado y en el orden en que hay que hacerlo.

Los calendarios buscan mejorar las habilidades en las siguientes areas:
e Autorregulacion

Aspectos a tener en cuenta cuando se trabaja con calendarios:

e Pueden utilizarse para cualquier actividad (de juego, social, interactiva, de cuidado
personal).

Es fundamental que el nifio con TEA tenga la habilidad de reconocer imagenes.
A menudo, se utilizan para ensefar los conceptos de “primero” y “después”. Por
ejemplo, “primero, nos ponemos el abrigo y después salimos a jugar”.

Deberia ir seguido de actividades preferidas.

e Puede presentarse en distintos formatos, como imagenes, objetos 3D o programas de
asistencia digital personal.

e |a tarea puede ser tan simple como: colocar una imagen en el tablero al momento de
realizar la actividad; sefalar la imagen inmediatamente antes del comienzo de cada paso o
actividad; y una vez finalizada, quitar la imagen y colocarla en una casilla de “terminado".

Guiones sociales

El uso de SC (scripting, guiones sociales) implica presentarle al nifo una descripcion
verbal de una habilidad o situacién especifica que le sirva como modelo. Orienta al nifio
sobre codmo usar el lenguaje para responder a determinadas situaciones. La razén
principal de los SC es ayudar al nifio a anticipar lo que puede ocurrir durante una actividad
determinada y mejorar su capacidad para participar de manera adecuada. Los guiones
sociales se repiten muchas veces antes de que se ponga en practica la habilidad en la
situacién real. Una vez que los estudiantes puedan seguir guiones sociales sin
inconvenientes en situaciones reales, se disminuira el uso de SC de manera sistematica.
Los SC se suelen utilizar junto con el modelado, las indicaciones y el refuerzo.

Buscan mejorar las habilidades en las siguientes areas:

e Juego
e Comunicacion e interpersonal
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Aspectos a tener en cuenta cuando se utilizan los SC:

e El nifo debe contar con la habilidad necesaria de poder imitar un modelo verbal.

e Los guiones sociales suelen utilizarse junto con intervenciones conductuales, como el
refuerzo, el modelado y las indicaciones.

e Se debe disminuir el uso lo antes posible para aumentar la independencia y la
espontaneidad.

Intervenciones basadas en historias

Las intervenciones basadas en historias identifican un comportamiento deseado y utilizan
una descripcion escrita de una situacion en la que se espera que ocurran comportamientos
especificos. Las historias pueden ofrecer mas informacion al nifio para mejorar sus
habilidades de toma de perspectiva. Las Social Stories™ (historias sociales) son las

intervenciones basadas en historias mas conocidas y buscan responder el “quién”, “qué”,
‘cuando”, “donde” y “por qué” de una situacion.

Las intervenciones basadas en historias buscan mejorar las habilidades en las siguientes
areas:

¢ Comunicacion y preparacion para el aprendizaje

¢ Interpersonal y autorregulacién

Los comportamientos que se reducen son los siguientes:
e Comportamientos problematicos

Aspectos a tener en cuenta cuando se utilizan intervenciones basadas en historias:

e El comportamiento deseado

e Las situaciones en las cuales el comportamiento tiene que ocurrir

e Buenas habilidades de comprensidn auditiva del nifio.

e La consecuencia del comportamiento. Normalmente incluye una descripcion de la
perspectiva de otra persona.

e Las historias suelen incluir: informacion sobre el quién, qué, cuando, dénde y por qué
del comportamiento deseado; descripcion desde “mi” perspectiva o la de “otras
personas”; conversacion con el nifio sobre la historia para garantizar que se
entendieron los aspectos mas importantes; imagenes para mejorar la comprensién
de las habilidades.
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Estudios de casos

A fin de brindarle al lector ejemplos practicos sobre intervenciones establecidas, a
continuacion se analizan tres estudios de casos. Con cada caso se presenta un breve
resumen de informacion descriptiva y una tabla con un subconjunto de planes de
intervencion individualizados (Tabla 2) que fueron desarrollados por el equipo del IFSP
utilizando el protocolo About Our Child (consulte Anexo siete) y la RBI. El equipo de
Carlos utilizé el contenido de la Tabla 2 para completar las secciones de evaluacion,
resultados y servicios del IFSP.

Estudio de caso 1:

Carlos. Carlos es un nifio pequefio de 24 meses que vive con su mama, papa y tres
hermanas (dos mayores y una menor). No utiliza ningun tipo de lenguaje funcional
espontaneo, aunque sus padres han informado que lo escuchan decir algunas palabras.
A veces imita un sonido, normalmente después de que sus padres repiten un sonido
que él acaba de hacer. Carlos no expresa sus deseos o0 necesidades, ni pide cosas. Si
necesita algo, suele quejarse y sus padres intentan adivinar qué quiere. También se
acerca y se para junto al refrigerador cuando quiere algo para comer o beber. Bebe de
un vaso para nifios y come con los dedos, pero no usa cubiertos aun.

Carlos no establece un contacto visual constante con sus padres o hermanas y, aunque
ocasionalmente se acerca a sus padres, suele ignorar a sus hermanas, a menos que
ellas tomen la iniciativa. Son las que mejor logran que participe en juegos duros y
fisicos. Carlos tiene habilidades de juego e intereses en juguetes limitados. Juega,
brevemente, con algunos juguetes de causa y efecto que hacen ruido o se iluminan,
pero la mayoria del tiempo deambula, saca los juguetes del estante, los mira, los deja
caer y sigue caminando. También muestra interés por juguetes brillantes y espejos.
Mientras camina de un lado a otro, agita las manos con frecuencia y ocasionalmente
realiza otros comportamientos autoestimulantes como mirarse fijamente los dedos o
mirar cosas de reojo.

A partir de la informacion reunida por medio de la RBI y el About Our Child, 1a familia de
Carlos identifico las siguientes prioridades: a) ayudarlo a vestirse por la mafana y por la
noche; b) preguntarle (ya sea con palabras o imagenes) qué quiere; c) interactuar con otros
(jugar con nifios y decirle “hola” y “chau” a las personas), y d) jugar con los hermanos y los
companeros.
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Tabla 1: “Intervenciones establecidas” de Carlos

Vestimenta y cambio de paiiales

Prioridad

Resultados

Entornoy
participantes

Metodologias y estrategias

Carlos ayudara
a vestirse.

Carlos ayudara a
vestirse; se subird y
se bajara los
pantalones.

En su casa, con
sumama o

papa.

Conjunto de antecedentes: Proporcione de mayor a menor
cantidad de indicaciones (use indicaciones fisicas
inicialmente; luego disminuya a indicaciones fisicas parciales
y luego pase a indicaciones verbales); brinde opciones sobre
qué ponerse.

Carlos pedira lo

Carlos pedira un

Ensucasayla

Elementos visuales: Tenga imagenes de sus comidas y

que quiere. refrigerio y, para guarderia. bebidas favoritas pegadas con velcro a la puerta del
“» ello, usara refrigerador.
3 imagenes o Padres,
g palabras. proveedores |Ensefianza en entornos naturales y elementos visuales:
= de cuidado Cuando Carlos se pare junto al refrigerador, indiquele que
§ de nifos, mire las imagenes y seleccione lo que quiere. Una vez que
E’n hermanos, Carlos seleccione una imagen, modele la respuesta verbal
% compafierosy |[“Quiero cereal” e inmediatamente prosiga con la entrega
« terapeutas. del articulo solicitado. Proporcione porciones pequefias de
refrigerios para permitir multiples oportunidades de
solicitud.
Carlos dira Carlos respondera |Ensucasayla |Conjunto de antecedentes: Proporcione de menor a mayor
w | “hola” y “chau” |a los saludos de los |guarderia. cantidad de indicaciones para responder (si Carlos no
§ a la gente. adultos y los responde al saludo, entonces pidale verbalmente que
b compafieros con la |Padres, salude; si no responde, proporcione ayuda fisica con la sefial
§ mano. proveedores |verbal). Antes de entrar a la guarderia, recuérdele a Carlos
= de cuidado que va a “saludar” al maestro y a sus amigos.
_‘é de nifios,
3 hermanos, Mediacion por compaiieros: Los proveedores de cuidado de
a compafierosy |nifios les recordaran a dos o tres compafieros de Carlos que
terapeutas. vengan a saludarlo todos los dias.
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Hora de juego

Prioridad

Resultados

Entornoy
participantes

Metodologias y estrategias

Carlos jugara
con juguetes
como otros
nifios de su
edad.

Carlos jugara

con otros nifios.

Carlos jugara
apropiadamente
con juguetes de
causa y efecto,
como “Very
nombrar”, durante
10 minutos.

Carlos aceptara
juguetes de sus
compafieros.

Ensucasayla
guarderia.

Padres,
proveedores
de cuidado
de nifios,
hermanos,
compaferos y
terapeutas.

Ensefianza en entornos naturales y capacitacion de
respuesta fundamental: Proporcione varios juguetes del
gusto de Carlos para que juegue. Siga las sefiales para
determinar cudl es su juguete favorito.

Modelado: Los adultos y los compaiieros de Carlos
modelaran como usar el juguete que Carlos ha seleccionado.

Mediacion por compaiieros: Haga que los compafieros de
Carlos jueguen con los juguetes elegidos junto con él. Los
compafieros ayudaran a Carlos a usar los juguetes de
manera adecuada. Los compafieros ofreceran (compartiran)
materiales de juego con Carlos.

Carlos jugara

Carlos ayudara a

Ensucasayla

Conjunto de antecedentes: Tenga recipientes de plastico

Hora de TV

con juguetes limpiar los juguetes |guarderia. transparentes para cada juguete claramente etiquetados
(incluida la después de jugar con imagenes del articulo.
limpieza). con ellos.
§ Padres, Proporcione de menor a mayor cantidad de indicaciones
‘s proveedores |para participar en la limpieza (los adultos comenzaran con
.g de cuidado una indicacidn verbal y procederdn con indicaciones fisicas
de nifos, parciales e indicaciones fisicas completas solo cuando sea
hermanos, necesario).
companeros y
terapeutas.
Carlos pedira lo |Carlos pedird uno [En su casa, Conjunto de antecedentes: La familia de Carlos tiene
que quiere. de sus videos con sumama, |imagenes de cinco de sus videos favoritos.
favoritos. papay
hermanas. Mediacion por compaiieros: Una de las hermanas mayores

de Carlos le presentara dos opciones de video.

Ensefianza en entornos naturales: Cuando sea apropiado,
los padres seguiran el ejemplo de Carlos y le indicaran que
pida un video cuando muestre interés.
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Estudio de caso 2:

Nick. Nick es un nifio de 32 meses de padres recién divorciados que tienen la custodia compartida.
Vive en casa con su madre, pero pasa las noches del viernes, sabado y miércoles con su padre.
Nick se comunica de manera eficaz utilizando frases de tres y cuatro palabras para pedir cosas y
hacer comentarios. Nick también muestra algo de lenguaje perseverante y, a veces, recita escenas
de sus programas de television y peliculas favoritos. Cuando hace esto, es muy dificil distraerlo y
reorientarlo a algo apropiado.

Nick parece mostrar interés en otros nifios y los mira jugar, aunque parece tener problemas para
interactuar con ellos. Sus padres informan que le gusta jugar “a su manera” y los intentos de
reorientarlo generalmente hacen que Nick se sienta frustrado. Cuando otros nifios tienen juguetes o
materiales que él quiere, normalmente trata de tomarlos por la fuerza, pero no suele utilizar la
agresion. Simplemente intenta quitarles el juguete de la mano y dice cosas como “iMi Thomas!”.

Los padres de Nick también informan una gran frustracion con su capacidad para seguir las
rutinas. Debido a la reciente separacion, la rutina de Nick cambia constantemente y ellos
informan que tiene dificultades con esto. La hora de acostarse es especialmente dificil y su
madre informa que conseguir que Nick se quede en su habitacion y se vaya a dormir es una
batalla nocturna.

A partir de la informacion reunida por medio de la RBIl 'y el About Our Child, la familia de
Nick identificé las siguientes prioridades: 1) usar oraciones al pedir cosas y reducir la
repeticion de guiones sociales; 2) jugar con otros nifios y compartir juguetes; 3) seguir
rutinas; y 4) quedarse en la habitacién a la hora de acostarse.
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Tabla 2. “Intervenciones establecidas” de Nick

Refrigerios y comidas

Entornoy
Prioridad Resultados participantes |Estrategias y metodologias
Nick usara Nick pedira la En su casayla |Ensefianza en entornos naturales: Permita que Nick elija y pida
oraciones para |comida que quiere |guarderia. lo que quiere para el desayuno. Indiquele a Nick que pregunte
pedir lo que usando oraciones verbalmente por la comida deseada, “Quiero yogur, por favor”,
quiere. completas. cuando se le ofrezcan opciones de alimentos.

Padresy

proveedores

de cuidado

de nifios.
Nick seguira Nick ayudara a Calendarios: Use sefiales con imagenes (fregadero) para
una rutina. limpiar sus platos recordarle a Nick que lleve su(s) plato(s) al fregadero.

después de comer.

Hora de juego

Nick jugara

de forma
cooperativa
con otros nifos.

Nick pedira un
turno para jugar
con un juguete
durante cada hora
de juego con otros.

Nick le dard un
juguete a un
compafiero cuando
se lo solicite
durante cada hora
de juego con otros.

En su casao la
comunidad,
con
compafiieros.

Ensefianza en entornos naturales: Proporcidneles a los
compafieros de Nick uno de sus juguetes favoritos. Indiquele a
Nick que solicite el juguete, “Quiero el camioén, por favor”,
mientras extiende la mano o seiala el juguete.

Mediacion por companieros: Los adultos les indicaran a uno o
dos comparieros de Nick que le pidan juguetes a él.

Indicacion de antecedentes: El adulto le dard a Nick de menor a
mayor cantidad de indicaciones (use indicaciones verbales
inicialmente; luego ayuda fisica parcial y luego ayuda fisica
completa solo si es necesario) para darles juguetes a sus
comparieros y esperar otro turno.

A lo largo del dia

Nick participara
en actividades
alo largo del
dia.

Nick participara
en actividades
diarias.

Nick participara en
al menos dos
actividades durante
el dia sin recitar
escenas.

Nick se quitard el
abrigo y el calzado
y se lavard las
manos después de
que entre tras
haber jugado
afuera.

Ensucasaola
guarderia.

En su casa, con
sumamao

papa.

Indicacion de antecedentes: Interrumpa a Nick; reoriente a la
tarea actual utilizando de mayor a menor cantidad de
indicaciones. Felicitelo después de la finalizacion.

Mediacién por compafieros: Pidale a un compariero de Nick
que le indique a él que mire el juguete.

Calendarios: Utilice imagenes de las tres tareas que debe
realizar Nick: 1) quitarse el abrigo, 2) quitarse el calzado,

3) lavarse las manos. Brinde de mayor a menor cantidad de
ayuda.
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Hora de acostarse

Entornoy

Prioridad Resultados participantes |Estrategias y metodologias

Nick seguird la |Nick completara su |En su casa, con |Conjunto de intervenciones conductuales: PBS (positive
rutina de la rutina de la hora de [su mama o behavioral support, apoyo conductual positivo)

hora de acostarse cada papa. Indicacion de antecedentes: Proporcione una cuenta regresiva
acostarse. noche. para la hora de acostarse: 10 minutos, 5 minutos, 2 minutos.

Nick dormiray
permanecera
en su propia
cama.

Nick dormira en su
cama durante toda
la noche.

Proporcione de menor a mayor cantidad de indicaciones para
completar cada paso de la rutina de la hora de acostarse.

Calendarios: Muéstrele a Nick su calendario para la hora de

acostarse y repase dicha rutina, 1) la imagen del pijama,

“Iremos arriba a ponernos el pijama”, 2) la imagen del cepillo

de dientes, “luego cepillaremos tus dientes para que se

mantengan bonitos, saludables y brillantes”.

6) imagen de un libro, “luego te toca elegir un libro”, y
4) imagen de una persona durmiendo, “luego sera
hora de apagar la luz”.

Estrategia de consecuencia (refuerzo): Felicite a Nick por
completar cada paso de la rutina. Una vez que Nick esté en la
cama, puede elegir qué cuento quiere escuchar. Utilice estos
libros solo para la rutina de la hora de acostarse.

Estrategia de consecuencia (reorientacion): Si Nick sale de su
habitacidn, reoriéntelo con total naturalidad a la cama. Limite
la atencion (hacer contacto visual, hablar con él) solo a lo
necesario. Utilice el lenguaje positivo (es decir, “debes
quedarte en la cama”).
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Estudio de caso 3:

Hannah. Hannah es una nifia de 30 meses que vive con su madre y su padre. Le acaban de
diagnosticar TEA, aunque sus padres habian expresado su preocupacion ante su pediatra cerca
de los 18 meses.

Hannah usa bien los sustantivos para etiquetar y pedir objetos, puede usar algunos verbos en
combinaciones de dos o tres palabras y también tiene una variedad de frases de memoria que
usa principalmente fuera de contexto o para calmarse a si misma (p. €j., “No mordemos”, “Sé a
qué te refieres” o “No te hundas los 0jos”). Hannah muestra lo que sus padres llaman “escucha
selectiva”; a veces responde bien a sus pedidos y otras veces parece no escucharlos en
absoluto.

Hannah busca informacién sensorial y le gusta jugar con elementos como plastilina y crema de
afeitar y también le gustan las actividades como los columpios y saltar en el trampolin, pero
demuestra poco interés en el juego funcional con juguetes tradicionales apropiados para su
edad, como mufiecas o bloques. En situaciones sociales, Hannah, a veces, se acerca a otros
adultos, aunque parece mas vacilante con los hombres que con las mujeres. Por lo general,
muestra poco interés en otros nifios de su edad; sin embargo, cuando sus compafieros inician
una interaccioén con ella, a menudo se muestra agresiva, e intenta aranarlos o morderlos. Los
padres de Hannah dudan en llevarla a jugar con otros nifios o llevarla a lugares a los que
asisten otros nifos debido a la probabilidad de que muerda a alguno.

Hannah se enoja mucho cuando su rutina cambia o se le pide que deje de hacer algo que le
gusta. En estos momentos, generalmente se tira al suelo, y grita o llora. En estas situaciones
en las que se siente frustrada, Hannah ocasionalmente muestra un comportamiento autolesivo
que incluye morderse o aranarse el brazo y hundirse los ojos con los pulgares.

A partir de la informacion reunida por medio de la RBI y el About Our Child, 1a familia de
Hannah identificé las siguientes prioridades: 1) usar oraciones al pedir cosas y
expresarse cuando esta molesta; 2) jugar con juguetes y otros nifios; 3) hacer la
transicion de una actividad a otra; 4) completar las rutinas diarias; y 5) disminuir el
comportamiento autolesivo.
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Tabla 3. “Intervenciones establecidas” de Hannah

Prioridad Resultados Ento.r|.10 y Estrategias y metodologias

participantes
Hannah hara |Hannah En su casa, con |Conjunto de antecedentes: Dele a Hannah una advertencia
la transicion | permanecera sumama o de dos minutos antes del cambio de pafiales. Proporcione
tranquilament |tranquila durante |papa. de menor a mayor cantidad de indicaciones para el cambio

e al cambio de

la transicion de la

de pafales y la vestimenta.

w
2
©
i =
@©
o
[ ~ . .
B | paiiales. actividad anterior
o .
S al cambio de
g pafales.
o
>
S
S |Hannah Hannah ayudard a Calendarios: Use imdgenes de cada prenda de vestir y un
.g completara vestirse cada calendario visual de lo que Hannah debe ponerse para
@ |una rutina mafiana. vestirse.
> i

diaria.
«» |Hannah Hannah finalizara |Ensu casa o la |Calendarios: Use imagenes de actividades/rutinas diarias
2 | pasara de una |con éxito una comunidad. como un calendario visual. Si Hannah protesta durante una
o .. L . L . ;
‘'S |actividad a actividad y pasara a transicion, proporcione de menor a mayor cantidad de
g otra sin la siguiente a lo indicaciones para que mire su calendario y revise lo que
= |molestarse. largo del dia. debe hacer a continuacion.

Hannah podrd |Hannah pedira En su casa o la |Ensefianza en entornos naturales: Cuando Hannah pida una

decirnos qué |alimentos comunidad, comida o bebida, indiquele que use una oracién que
@ |quiere comer. |utilizando con sus padres |empiece con “Yo...” y use el tiempo de espera. Después de
:g oraciones de mas |u otros dos indicaciones, acepte su pedido de 1 o 2 palabras.
S de 3 palabras adultos.

durante la hora de
la comida.

Hannah jugara [Hannah se turnard [En su casa o la |Modelado: Los adultos y los compafieros de Hannah
o de forma para jugar con un |comunidad, modelardn el juego apropiado para ella. Dé direccién al
% | cooperativa compafiero o un con sus juego y proporcione de menor a mayor cantidad de
-:—; con los demas. | adulto. padres, indicaciones.
o compafieros y
© ope . . . Q
5 maestros. Utilice materiales preferidos (sensoriales) y comentarios
T

para fomentar la atencion conjunta en torno a los
materiales de juego.
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Grupo de juego

Entornoy

Prioridad Resultados .. Estrategias y metodologias
participantes
Hannah Hannah, de forma |Grupo de Mediacion por compaiieros: A los compafieros del grupo de
interactuara |independiente, dira |juego del juego se les indicard que le digan “hola” a Hannabh. El
con otros “hola” a un centro maestro le indicara verbalmente a Hannah que responda
nifios. compafiero en comunitario, |con un “hola” al compafiero.
respuesta a la con su mama,
iniciacion de dicho |maestroy
compaiiero. cinco
compaiieros.
Hannah aceptara En respuesta al “hola” de Hannah, los compafieros le daran
un articulo de un a Hannah un recipiente pequefio de plastilina u otros
compafiero. materiales sensoriales preferidos.
Hannah Hannabh identificara Ensefianza en entornos naturales: Una vez que Hannah
demostrara 5 colores en el tenga dos o tres recipientes de plastilina, el lider del grupo
que tiene las |grupo de juego. de juego los usara para ensefiarle los colores a Hannah.
habilidades
que tienen
otros nifios de
su edad.
Hannah Hannabh identificara Instruccion de prueba discreta: Uno de los miembros del
tendra dénde estan las equipo del IFSP de Hannah (patdlogo del habla) se reunira
conciencia de |cosas en el grupo con ella en el grupo de juego todos los dias. Dicho
su entorno. de juego mediante profesional se unird a Hannah en su rutina y trabajara para
la comprension de ampliar su vocabulario; para ello, les pedird a Hannah y a
10 preposiciones, sus compafieros que identifiquen expresivamente las
como debajo, preposiciones en el entorno.
encima, abajo, etc.
Hannah Hannah seguird Intervenciones y apoyos conductuales positivos:
participara en |instrucciones Proporcione a Hannah instrucciones breves de un solo paso
actividades sencillas de un paso y concédale al menos 5 segundos para que responda.
del grupo de |durante las
juego sin actividades del Enséfieles a los comparfieros de Hannah a acercarse a ella
gritar ni grupo de juego. lentamente, de modo que los vea venir. Los compafieros de

lastimarse a si
misma ni a los
demas.

Hannah
permanecera
tranquila cuando se
le acerque un
compaiiero.

Hannah le dardn sus materiales sensoriales preferidos.

Si Hannah intenta morder, un adulto la interrumpira, le
ensefarad una imagen de una sefial de alto y la reorientard a
una actividad diferente (como completar un
rompecabezas).

Una vez que se haya calmado, se le ofrecerd participar en
una actividad preferida con el compafiero o adulto que
desencadend los comportamientos agresivos.
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.. Entorno ) .
Prioridad Resultados .. o Estrategias y metodologias
participantes

Hannah Hannah pasara de |Hannahy su Indicacion de antecedentes: A alrededor de las 7:30 p. m., el
seguira con las actividades para |papa en su papa de Hannah le dara una advertencia de 5 minutos para
éxito su rutina |después de la cena |casa. gue se prepare para la hora de acostarse.
g de lahorade |a las actividades
& |acostarse. para la hora de
§ acostarse.
s
< Hannah se cepillara Calendarios e indicacion de antecedentes: Use imagenes de
g los dientes. actividades/rutinas de la hora de acostarse como un
T calendario visual. Si Hannah protesta durante una rutina,
proporcione de menor a mayor cantidad de indicaciones
para que mire su calendario y revise lo que debe hacer a
continuacion.

Supervision del progreso

El vinculo entre lograr buenos resultados para los bebés y nifios pequernios con TEA y sus
familias y el uso de la recoleccion de datos en curso es claro e innegable. Cada intervencion
establecida descrita anteriormente solo se ha utilizado junto con la recoleccion de datos en
curso. Dentro del contexto de la intervencion temprana para bebés y nifios pequefios con
TEA, la supervision cuidadosa del progreso es esencial debido a lo siguiente:

¢ Ninguna practica es universalmente eficaz y, por lo tanto, existe un imperativo
profesional y ético para detectar menos efectos de los necesarios y cambiar los
métodos de manera oportuna.

e Muchos de los comportamientos cuyo objetivo es el cambio (p. €j., rabietas,
autolesiones, habla repetitiva) con esta poblacién suscitan emociones fuertes
tanto en las familias como en los proveedores por su presencia o ausencia.

Por lo tanto, es fundamental contar con métodos para la medicion objetiva del
comportamiento a lo largo del tiempo.

e Muchas intervenciones establecidas se basan en los datos entrantes para
realizar modificaciones y adaptaciones individualizadas para alcanzar la maxima
eficacia. Es decir, la mejor version del aprendizaje incidental, por ejemplo, para
ensenarle el habla a Aaron, es ligeramente diferente a la mejor version para
ensenarle el habla a Karen. Solo mediante el uso de sistemas de datos en curso,
los proveedores pueden esperar hacer estas variaciones pequefas pero
increiblemente importantes para cada nifio y familia. La participacion de la
familia en la revision de los datos es importante para garantizar que los cambios
de comportamiento se generalicen entre las personas y los entornos.

El desafio consiste en seleccionar métodos de medicion que produzcan datos significativos
y, al mismo tiempo, no sean demasiado agobiantes para todos los involucrados. En los
ultimos anos, los padres y los proveedores han utilizado una variedad de escalas de
calificacion del comportamiento relativamente simples para lograr estos propdsitos duales
(Dunlap et al., 2010; Strain y Schwartz, 2009).

En las paginas siguientes se brinda una descripcion general de las escalas de calificacion

de muestra que se han utilizado para rastrear una amplia variedad de resultados de
comportamiento.
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Para su uso con habilidades cognitivas, adaptativas y de autoayuda generales, se
recomienda una “escala de jerarquia de indicaciones”. Las categorias de la jerarquia
son las siguientes:
4 = El nifo puede completar la habilidad de forma independiente o cuando
se le da una directiva grupal. 3 = El adulto sefala, hace gestos, modela o
dirige verbalmente al nifio para que realice una habilidad.
2 = El adulto proporciona ayuda fisica parcial para completar la habilidad, pero
el nifo puede hacerlo de forma bastante independiente.
1 = El adulto proporciona ayuda 100 % fisica (mano sobre mano) para
completar la habilidad. O = El nifio se niega a realizar una habilidad; se aleja;
ignora al adulto; dice “No”; tiene rabietas. N/D = No hay datos para esa sesion.

Ob_] etivo - - - - - c c c c c c c c q 3 -
Quitarse los a4 |l a | a | s all~a]|l alla|| 4 O 10O
calcetines y 3 3 O+ O

el calzado O/ﬁ \83/ /@7 é} _@/ 2 2 2 O] O]

Nivel: 3
Criterios: 5 sesiones

4 = El nifio puede completar la habilidad de forma independiente o cuando se le da
una directiva grupal. No se requiere intervencién del adulto. 3 = El adulto sefala,
hace gestos, modela o dirige verbalmente al nifio para que realice una habilidad.

2 = El adulto proporciona ayuda fisica parcial para completar la habilidad, pero

el nifio puede hacerlo de forma bastante independiente. 1 = El adulto

proporciona ayuda 100 % fisica (mano sobre mano) para completar la habilidad.

0 = El nifio se niega a realizar una habilidad; se aleja; ignora al adulto;

dice “No”; tiene rabietas. N/D = No hay datos para esa sesion.

El nivel o criterio momentaneo para cada objetivo se establece un nivel por encima
de la capacidad actual del nifio. Por ejemplo, si el objetivo es “quitarse los calcetines
y el calzado”, y el nifo ya puede quitarse los calcetines y el calzado con una ayuda
parcial, entonces el nivel a alcanzar se establece en el Nivel 3. Cada vez que el nifio
intenta la tarea, se coloca una marca de verificacion en el nivel en el que se realizo la
tarea. Al final del dia, los proveedores o los padres marcan con un circulo el nivel en
el que se colocaron mas marcas de verificacion. Si dos niveles reciben el mismo
numero de marcas de verificacion, entonces el nivel inferior esta marcado con un
circulo porque el objetivo es el dominio. Una vez que el nifio esta en el Nivel 3
durante varios (3-5)
5) dias consecutivos, el equipo debe cambiar el criterio al Nivel 4: desempefio
independiente.

Para usar con objetivos donde la meta basica es que el nifilo cumpla con una
rutina necesaria, como el cambio de panales, se recomienda el siguiente tipo de
escala de jerarquia. Al igual que en la escala anterior, se establece un nivel de
desempenio inicial un paso por encima del desempeio de referencia del nifio y el
trabajo continua hasta que se logra un desempefo “independiente”.

8]
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Objetivo

Hannah cooperara con 4 4 4 4 4 4 4 4 4 4 i 4
la rutina de cambio de 3 3 3 3 S é7 -O5 _@\2@60
afiales 2| 2] A2 A O S 2| 4 pO|2
p (%3'——@1/ T 1 1 1 1 1 1 i 1

0 0 0 0 0 0 0f 0
4 = Hannah permanece de forma independiente en el cambiador mientras se la cambia.
6 3 = El adulto debe proporcionar indicaciones verbales repetidas y sefiales visuales (imagenes)

para que Hannah se quede en el cambiador. 2 = El adulto brinda ayuda fisica suave (una mano
en el pecho de Hannah), pero Hannah también permanece quieta parte del tiempo. 1 = El adulto
proporciona una reorientacion fisica constante (recuesta a Hannah repetidamente) para que
Hannah se quede en el cambiador.

0 = Hannah se niega a quedarse en el cambiador, tiene rabietas,

muerde, arafia. N/D = No hay datos para esa sesion.
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Para usar con objetivos que involucran la produccion de lenguaje verbal, se
recomienda el siguiente tipo de escala de jerarquia. Esta es, por supuesto, una
version de una jerarquia de indicaciones, pero una especifica para los
comportamientos verbales donde las indicaciones fisicas no son posibles.

Objetivo
Fecha

Pedir elementos del
desayuno con
oraciones de 2 0 3
palabras

Nivel: 3

Criterios: 5 sesiones

4
3
2
),
0

N/D
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N/D
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N/D

4
1
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N/D

Ze o)

4
1
0

N/D

zo D,

Zo oW

zo~ww

Zo o
—

4 = Nick pide elementos utilizando oraciones de 2 a 3 palabras de forma

independiente. No se requiere apoyo del adulto. 3 = El adulto le muestra a Nick el
elemento del desayuno y le da una indicacién de la primera palabra “Yo...".
6 2 = El adulto modela la respuesta deseada para Nick, “Quiero un wafle”.
1 = El adulto acepta una respuesta mas facil de Nick, “Wafle”, o el uso de un

sistema de intercambio o sefializacién de imagenes. 0 = Nick se niega a pedir

cualquiera de sus elementos favoritos, se aleja, tiene rabietas.
N/D = No hay datos para esa sesion.

Para comportamientos inapropiados o desafiantes, recomendamos rastrear los
comportamientos en funcién de una dimension especifica y observable del
comportamiento y desarrollar una clave unica especifica para el comportamiento.

Comportamiento: Gritar Fecha
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Gritar frecuentemente
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Clave: Gritar para protestar (tono de voz
elevado e inapropiado): 5 = 16 o mas veces

4 = 9-15 veces
6 3 =5-8 veces
6 2 = 2-4 veces

1 =0-2 veces
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Toma de decisiones inteligentes sobre sistemas de datos

Hay dos conjuntos de decisiones que son cruciales en el uso de datos. El primero tiene
qgue ver con la frecuencia o intensidad de la recoleccion de datos. Si bien es imprudente
ofrecer una guia teorica fija, el Birth to Three System sugiere las siguientes
consideraciones. Primero, si los comportamientos objetivo se consideran cruciales para
la seguridad y el bienestar (p. €j., autolesion, correr hacia la calle, lastimar a otros),
entonces el equipo debe considerar maximizar los recursos de recoleccion de datos en
consecuencia. En segundo lugar, cada vez que se apunta a una nueva habilidad o se
implementa una nueva tactica, el equipo debe considerar estos eventos como ocasiones
para una recoleccion de datos mas intensiva.

Un segundo conjunto de decisiones se centra en la adopcion de pautas bajo las cuales se
toman decisiones con respecto a cambios en los métodos de intervencion. El objetivo en
este caso es tener un sistema confiable de revision de datos de tal manera que los nifios
y las familias no estén expuestos innecesariamente a intervenciones ineficaces o menos
que optimas. Muchos de los modelos mas ampliamente investigados y replicados de
servicios para el autismo temprano (p. ej., LEAP; Project Data, Walden Preschool,
Princeton Child Development Center, etc.) emplean un sistema de toma de decisiones
muy similar. Especificamente, la regla operativa es que el equipo de intervencion debe
reunirse para discutir posibles modificaciones a cualquier intervencion después de dos
semanas (10 dias consecutivos de datos) de datos que indiquen que no hay progreso o
regresion. En muchos casos, el resultado no es abandonar un método, sino ver si se esta
implementando fielmente o si es necesario “modificarlo” para abordar alguna necesidad o
preferencia unica del nifo.
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Anexo uno

MISION

La mision del Connecticut Birth to Three System es fortalecer la
capacidad de las familias de Connecticut de satisfacer las necesidades
relacionadas con la salud y el desarrollo de sus bebés y nifios pequefios
que tienen retrasos o discapacidades. El sistema garantizara que todas
las familias tengan un acceso igualitario a un programa coordinado de
apoyos y servicios integrales que:

e fomentan asociaciones de
colaboracion;

e estan centrados en la familia;

¢ se brindan en entornos
naturales;

e reconocen las mejores
practicas actuales en la
intervencién temprana;

* se basan en el respeto mutuo
y las elecciones.

Connecticut

Birth ’ro Three
System

70

Asociaciones: Los apoyos eficaces para las familias
dependen de que los proveedores y las familias trabajen
estrechamente con una variedad de programas
estatales, federales y de la comunidad.

Centrados en la familia: La evaluacién, la
planificacion y los servicios se disefian en funcién de las
necesidades, preocupaciones y prioridades de la familia
y tienen en cuenta a toda la familia.

Entornos naturales: Brindar servicios dentro de las
actividades que se realizan en la casa y en la comunidad
del nifio y de la familia ofrece la oportunidad de que el
nifio aprenda y practique habilidades nuevas y participe
mds plenamente en la rutina diaria normal.

Mejores prdcticas: Las investigaciones y las leyes
continuamente requieren nuevos enfoques para los
servicios. Los proveedores utilizan estrategias de
servicio eficaces y actualizadas.

Respeto y eleccion: Las familias eligen su programa de
Birth to Three. Las decisiones sobre los servicios y
apoyos reflejan el conocimiento, las creencias, las
esperanzas, las caracteristicas y la cultura de la familia.
Los logros son posibles gracias a que las familias y los
proveedores trabajan en conjunto en el mismo nivel y
reconocen que cada uno tiene informacién importante
para compartir.



Anexo dos

Para que un programa se designe como un programa orientado a los niiios con un diagnostico de
TEA, debe ofrecerle las siguientes garantias a la Oficina de la Primera Infancia de Connecticut.

El programa debe garantizarle lo siguiente al organismo principal:

O

Yo,

La persona encargada de la supervision directa del programa y el personal debe tener al
menos tres afios de experiencia en la administracion de un programa para nifios con
trastornos del espectro autista y familias conforme a la Seccion C de la IDEA.

El programa tiene un historial de prestacion de servicios a nifios con trastornos del
espectro autista y a sus familias de al menos tres afios, o el requisito mencionado
anteriormente estd documentado.

El programa tiene la capacidad de proporcionarles a todas las familias elegibles practicas
basadas en pruebas, tal como se determino en la version mas reciente del National
Standards Project: Etapa 2 del National Standards Project

El programa cuenta con una capacitacion continua en el uso de practicas y planes de
adecuacion especificos para el autismo validados empiricamente, tal como se determind
en la version mas reciente del National Standards Project: Etapa 2 del National Standards

Project

El programa estéd familiarizado y cumple con un conjunto de principios que reflejan tanto
la ciencia de la intervencion temprana como un grupo de valores centrales mencionados
en las pautas sobre el autismo del Connecticut Birth to Three como los 12 principios guia.
El programa tiene al menos un LBA en su personal que utiliza datos objetivos para
planificar, implementar y evaluar la eficacia de las intervenciones y que forma parte

del IFSP.

El programa tiene la capacidad de proporcionar una supervision del LBA adecuada,

tal como se determiné en la Behavior Analyst Certification Board (BACB, Junta de
Certificacion de Analistas de Conducta).

El personal que presta los servicios tiene la capacidad de desarrollar resultados para
todos los nifios en funcion del aumento de la participacion funcional durante las
actividades diarias.

El personal que presta los servicios tiene la capacidad de apoyar a las familias mientras
trabajan con sus hijos durante las actividades diarias, y de desarrollar de forma rutinaria
un plan conjunto de dos partes con todas las familias.

garantizo que este programa cumple con los requisitos arriba

indicados y que debe designarse como un programa orientado a los nifios con TEA.
Acepto informar inmediatamente al organismo principal si hay algun cambio que ocasione que el
programa no sea elegible para esta designacion.

Nombre del programa

Firma

Fecha
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Anexo tres

Modified Checklist for Autism in Toddlers, Revised, with Follow-Up

(M-CHAT-R/F)™

Diana L. Robins, Ph.D.
Deborah Fein, Ph.D.
Marianne Barton, Ph.D.

Agradecimientos: Agradecemos al grupo de estudio de M-CHAT en Espafa por desarrollar el formato
de diagrama de flujo utilizado en este documento.

Para obtener mas informacion, consulte www.mchatscreen.com
0 pongase en contacto con Diana Robins a través de
DianaLRobins@gmail.com

© 2009 Diana Robins, Deborah Fein y Marianne Barton
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Permisos para usar la M-CHAT-R/F™

La Modified Checklist for Autism in Toddlers, revised with Follow-Up (M-CHAT-R/F, Robins, Fein & Barton,
2009) es una herramienta de deteccion mediante informes de los padres de 2 etapas para evaluar el riesgo de
TEA. La M-CHAT-R/F puede descargarse de forma gratuita con fines clinicos, de investigacién y educativos.
La descarga de la M-CHAT-R/F y del material relacionado esta autorizada desde www.mchatscreen.com.

La M-CHAT-R/F es un instrumento protegido por derechos de autor y su uso debe seguir las siguientes pautas:

(1) Las reimpresiones/reproducciones de la M-CHAT-R deben incluir los derechos de autor en la parte
inferior (© 2009 Robins, Fein & Barton). No se pueden modificar los puntos, las instrucciones ni el
orden de los puntos sin la autorizacién de los autores.

(2) La M-CHAT-R debe utilizarse en su totalidad. Las pruebas indican que cualquier subconjunto de
puntos no demuestra propiedades psicométricas adecuadas.

(3) Las partes interesadas en reproducir la M-CHAT-R/F de forma impresa (p. €j., un libro o un articulo
periodistico) o de forma electrénica para que la utilicen otras personas (p. €j., como parte de registros
médicos digitales u otros paquetes de software)
deben contactarse con Diana Robins para solicitar autorizacion (DianaLRobins@gmail.com).

(4) Si usted forma parte de una practica médica y quiere incorporar las preguntas de la primera etapa de
la M-CHAT-R en los registros médicos electronicos (EMR, Electronic Medical Record) de su propia
practica, puede hacerlo. Sin embargo, si alguna vez quiere distribuir su pagina de EMR fuera de su
practica, péngase en contacto con Diana Robins para solicitar un acuerdo de autorizacion.

Instrucciones de uso

La M-CHAT-R puede administrarse y proporcionar una puntuacién como parte de una visita de control de
nifio sano, y los especialistas u otros profesionales también pueden usarla para evaluar el riesgo de TEA. El
objetivo principal de la M-CHAT-R es maximizar la sensibilidad, a fin de detectar la mayor cantidad posible
de casos de TEA. Por lo tanto, la tasa de falsos positivos es alta, lo que significa que no a todos los nifios
que obtienen una puntuacién de riesgo se les diagnosticara TEA. Para resolver esto, hemos desarrollado
preguntas de seguimiento (M-CHAT-R/F). Los usuarios deben tener en cuenta que, incluso con el
seguimiento, a una gran cantidad de los nifios que obtienen resultados positivos en la M-CHAT-R no se les
diagnosticara TEA; sin embargo, estos nifios tienen un alto riesgo de padecer otros retrasos o trastornos del
desarrollo, y, por lo tanto, se justifica evaluar a cualquier nifio con resultado positivo. La M-CHAT-R puede
dar una puntuacion en menos de dos minutos. Las instrucciones sobre la puntuacion se pueden descargar
en http://www.mchatscreen.com. También hay documentos asociados disponibles para descargar.

Algoritmo de puntuacién

En todos los puntos, excepto 2, 5y 12, la respuesta “NO” indica riesgo de TEA; en los puntos 2, 5y 12,
la respuesta “SlI” indica riesgo de TEA. El siguiente algoritmo maximiza las propiedades psicométricas de
la M-CHAT-R:

RIESGO BAJO: Puntaje total de 0 a 2: si el nifio es menor de 24 meses, se debe hacer una nueva
evaluacién después de que cumple 2 afos. No se necesitan mas acciones a menos
que el control indique riesgo de TEA.

RIESGO MEDIO: Puntaje total de 3 a 7: se debe hacer el seguimiento (segunda etapa de la M-CHAT-R/F)
para obtener mas informacién sobre las respuestas que indican riesgo. Si la puntuacién de
la M-CHAT-R/F se mantiene en 2 o mas alto, el resultado del nifio es positivo. Se requieren
acciones: se debe derivar al nifio para una evaluacion de diagndstico y una evaluacion de
elegibilidad para la intervencion temprana. Si la puntuacién en el seguimiento es de 0 a 1,
el resultado del nifio es negativo. No se necesitan mas acciones a menos que el control
indique riesgo de TEA. Se debe volver a evaluar al nifio en las visitas de nifio sano futuras.

RIESGO ALTO: Puntaje total de 8 a 20: es aceptable omitir el seguimiento y derivar inmediatamente para una
evaluacién de diagnéstico y una evaluacion de elegibilidad para la intervencion temprana.

© 2009 Diana Robins, Deborah Fein & Marianne Barton
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M-CHAT-R™
Responda estas preguntas sobre su hijo. Tenga en cuenta cdmo se comporta su hijo normalmente. Si ha visto que su hijo
se comporta de esa forma algunas veces, pero no habitualmente, responda no. Haga un circulo en si 0 no en cada
pregunta. Muchas gracias.

1.  Siusted sefala algo en la habitacién, ¢ su hijo lo mira? Si No
(Por EJEMPLO, si usted sefala un juguete o un animal, ¢ su hijo mira el juguete o el animal?)
¢, Se pregunto alguna vez si su hijo podria ser sordo? Si No
¢, Su hijo juega juegos de simulacién o imaginarios? (POR EJEMPLO, ¢simula que bebe de una Si No
taza vacia, simula que habla por teléfono o simula que alimenta a una mufieca o un peluche?)

4. ;A su hijo le gusta trepar cosas? (POR EJEMPLO, muebles, equipos del patio de juegos o Si No
escaleras)

5.  ¢Su hijo hace movimientos inusuales con los dedos cerca de los ojos? Si No
(PoR EJEMPLO, ¢ su hijo agita los dedos cerca de los 0jos?)

6. ¢ Su hijo sefala con un dedo para pedir algo o para pedir ayuda? Si No
(PoR EJEMPLO, sefala un refrigerio o un juguete que no puede alcanzar)

7.  ¢Su hijo sefala con un dedo para mostrarle algo interesante? Si No
(PoR EJEMPLO, sefiala un avion en el cielo o un camion grande en la calle)

8. ¢ Su hijo muestra interés en otros nifios? (POR EJEMPLO, ;mira su hijo a otros nifios, les sonrieo  Si No
se dirige hacia ellos?)

9.  ¢Suhijo le lleva cosas para mostrarselas o las sostiene para que usted las mire, no para pedir Si No
ayuda, sino solo para compartir? (POR EJEMPLO, le muestra una flor, un peluche o un camién
de juguete)

10. ¢ Su hijo responde cuando lo llama por su nombre? (POR EJEMPLO, ¢ levanta la mirada, habla o Si No
balbucea, o deja de hacer lo que esta haciendo cuando usted lo llama por su nombre?)

11. Cuando usted le sonrie a su hijo, ¢ le devuelve la sonrisa? Si No

12. ¢ A su hijo le molestan los ruidos cotidianos? (POR EJEMPLO, ¢ su hijo grita o llora cuando Si No
escucha el ruido de una aspiradora o musica fuerte?)

13. ¢ Su hijo camina? Si No

14. ¢ Su hijo lo mira a los ojos cuando usted le habla, juega con él o lo viste? Si No

15. ¢, Su hijo intenta copiar lo que usted hace? (POR EJEMPLO, dice chau con la mano, aplaude o Si No

emite un sonido gracioso cuando usted lo hace)

16. Si usted gira la cabeza para mirar algo, ¢,su hijo mira alrededor para ver qué es lo que usted Si No
esta mirando?

17. ¢,Su hijo intenta hacer que usted lo mire? (POR EJEMPLO, ¢ su hijo lo mira para que usted lo Si No
elogie, o le dice “mira” o “mira lo que hago”?)

18. ¢ Su hijo entiende cuando usted le dice que haga algo? Si No
(PoR EJEMPLO, si usted no sefala, ¢,puede su hijo entender “pon el libro sobre la silla”
0 “pasame la manta”?)

19. Sisucede algo nuevo, ¢ su hijo observa su cara para saber como se siente usted al respecto? Si No
(PoR EJEMPLO, si su hijo escucha un sonido extrafio o gracioso, o si ve un juguete nuevo,
s observa su cara?)

20. ¢A su hijo le gustan las actividades de movimiento? Si No
(Por EJEMPLO, balancearse o rebotar sobre sus rodillas)

2009 Diana Robins, Deborah Fein & Marianne Barton
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Brief Infant-Toddler Social & Emotional Assessment (BITSEA)
(Briggs-Gowan & Carter, 2002) ©

Fecha de nacimiento del nifio: ____ /__ / Fecha de hoy: 1
mes dia afio mes dia  afio
Sexo del nifio: 1: Masculino ~ 2: Femenino Su relacion con el nifio: ~ 1: Madre  2: Padre  3: Otro
Origen étnico del nifio: 1: Blanco/caucasico 3: Hispanol/latino 5: Nativo americano/esquimal
2: Negro/afroamericano 4: Asiatico/nativo de las Islas del Pacifico  6: Otro:

Instrucciones: Este cuestionario contiene enunciados sobre nifios de 1 a 3 afios. Muchos de los enunciados describen sentimientos y
comportamientos normales, pero algunos describen cosas que pueden ser problemas. Es posible que su hijo sea demasiado pequeiio
o demasiado grande para algunos de ellos. Trate de responder todas las preguntas.

En cada enunciado, haga un circulo en la respuesta que mejor describe a su hijo el MES PASADO. Haga un circulo en 0 para indicar
“No es cierto o casi nunca”. Haga un circulo en 1 para indicar “Algo cierto o a veces”. Haga un circulo en 2 para indicar
“Muy cierto o muchas veces”.

Elija la respuesta que mejor describe a su hijo el MES PASADO:

0 = no es cierto/casi nunca 1 = algo cierto/a veces 2 = muy cierto/muchas veces
1. Demuestra alegria cuando logra algo 0o 1 2 25. |mita sonidos alegres cuando usted se lo pide. 0 1
(por ejemplo, se aplaude a si mismo). 2. Se niega a comer 0 1
2 ' i
23“':;2%1 %?gstzr;tzrf]rceizﬁquaenma que usted no puede 0 1 2 2. Golpea, empuja, patea 0 muerde a otros nifios (sin incluir 0 1
' hermanos). (N = No tiene contacto con otros nifios)
3 P i0s0, t t . 0o 1 2 . . -
arece Nervioso, fenso o lemeroso 28. Es destructivo. Rompe o arruina cosas a propdsito. 0 1
4 Esi i i
Es impaciente y no puede quedarse quieto. 0 1 2 29. Seriala para mostrarle algo que esté lejos. 0 1
5. Sigue | las. 0o 1 2
gue fas regias 30. Golpea, muerde o patea a los padres. 0 1
6. Se despierta por la noche y necesita ayuda paravolvera 0 1 2 . ~
31.
dormirse. Abraza o alimenta a mufiecas o peluches. 0 1
32. iqi ' imi i
7. Llora o hace berrinches hasta estar exhausto. 0o 1 2 Parece muy afligido, triste, deprimido o retraido. 0 1
33. ' bsi
8. Tiene miedo de algunos lugares, animales o cosas. 0o 1 2 Trata de lastimar a los padres a propdsito. 0 1
34, i i inmovi
+A qué le tiene miedo? gtrjgng:ns;i::gja, se queda muy quieto, se queda inmévil 0 1
_ - Las siguientes preguntas son sobre sentimientos y
9. Se divierte menos que otros nifios. 0 1 2 comportamientos que pueden ser problemas para los nifios
10. Busca a alguno de sus padres cuando esta enojado. 0o 1 2 pequeios. Algunas de las preguntas pueden ser un poco
dificiles de entender, especialmente si no las ha visto en un
11. Llora o se cuelga de usted cuando usted trata de irse. 0o 1 2 nifio. Trate de responderlas de todas formas.
12. Se preocupa mucho o es muy serio. 0o 1 2 35. Pone las cosas en un orden especial, una y otra vez. 0 1
13. Lo mira de forma directa cuando usted dice su nombre. 0o 1 2 36. Repite la misma accion o frase, una y otra vez. 0 1
14. No reacciona cuando se lastima. 0o 1 2 Describa:
37. Repi imi '
1 Es afectiosocon s seres quercos 0 1 o T Pedeun movmenion parouar nayoravez 0t
16. No toca algunos objetos por la sensacion que producen 0 1 2 Describa:
al tacfo. 38. Se desconecta”. Es totalmente inconsciente de lo que 0 1
17. Tiene dificultades para dormirse o para permanecer 0o 1 2 ocurre a su alrededor.
dormido. 39. No hace contacto visual. 0 1
18. Huye en los lugares publicos. 0 1 2 40. Evita el contacto fisico. 0 1
19. Juega bien con otros nifios (sin incluir hermanos). 0 1 2N 41 comeobebe cosas que no son comestibles 0 1
(N = No tiene contacto con otros nifios) como papel o pintura '
20. Pyede prestar atencién durante mucho tiempo. 0 1 2 Describa:
(No incluye la television) 42. Se lastima a si mismo a propésito. 0 1
21. Tiene dificultades para adaptarse a los cambios. 0 1 2 Por ejemplo, se golpea la cabeza.
) ) Describa:
23. Se enoja mucho con frecuencia. 0 1
24. Se atraganta o ahoga con la comida. 0o 1 2
72 © Protegido por la ley de derechos de autor.
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Brief Infant-Toddler Social & Emotional Assessment (BITSEA)
(Briggs-Gowan & Carter, 2002) ©

Instrucciones sobre la puntuacion:

1) Convierta todas las respuestas “N” (ninguna oportunidad) a 0

Las respuestas N son posibles en los dos puntos siguientes:
“Juega bien con otros nifios”.
“Golpea, empuja, patea o muerde a otros nifios”.

2) Dominio de problema:
Sume las respuestas a las siguientes preguntas: 2, 3, 4, 6, 7, 8, 9, 11, 12, 14, 16, 17, 18, 21, 23, 24,
26, 27, 28, 30, 32, 33, 34, 35, 36, 37, 38, 39, 40, 41, 42
Si quedaron 6 o mas preguntas de problemas sin responder, le recomendamos no usar la suma de
problemas.

3) Dominio de competencias:
Sume las respuestas a las siguientes preguntas: 1, 5, 10, 13, 15, 19, 20, 22, 25, 29, 31

Si quedaron 2 o mas preguntas de competencias sin responder, le recomendamos no usar la suma de
competencias.

Puntuaciones limite:

Las puntuaciones de los problemas que son iguales o superiores a los valores indicados abajo se
consideran problemas importantes.

Las puntuaciones de las competencias que son iguales o inferiores a los valores indicados abajo se
consideran indicativas de una baja competencia.

Puntacion Puntacion

Escala de BITSEA: limite en limite en
ninas nifos

Problemas

De 12 a 17 meses 13 15

De 18 a 23 meses 15 15

De 24 a 29 meses 13 14

De 30 a 35 meses 14 14

Competencias

De 12 a 17 meses 11 11
De 18 a 23 meses 15 13
De 24 a 29 meses 15 14
De 30 a 35 meses 15 14

Combinar el estado de un nifio en las puntuaciones limite de Problemas y Competencias permite
obtener la deteccion mas sensible de los problemas y los retrasos en las competencias. Por
combinacién de las puntuaciones limite nos referimos a que, si un nifio tiene una puntuacién de
problema alta o una puntuacion de competencia baja, se consideraria que obtuvo un resultado positivo
en la BITSEA.

© Protegido por la ley de derechos de autor. Aqui se us6 con la autorizacion de los autores.

78



CSBSDR

CSBS DP Infant-Toddler Checklist

Child's name: Date of birth:

Was birth premature?

Filled out by: Relationship to child:

If yes, how many weeks premature?.

Date filled out:

Instructions for caregivers: This Checklist is designed to identify different aspects of development in infants and toddlers. Many
behaviors that develop before children talk may indicate whether or not a child will have difficulty learning to talk. This Checklist
should be completed by a caregiver when the child is between 6 and 24 months of age to determine whether a referral for an
evaluation is needed. The caregiver may be either a parent or another person who nurtures the child daily. Please check all the choic-
es that best describe your child’s behavior. If you are not sure, please choose the closest response based on your experience. Children
at your child's age are not necessarily expected to use all the behaviors listed.

[ Emotion and Eye Gaze

1. Do you know when your child is happy and when your child is upset? O NotYet [ Sometimes [ Often
2. When your child plays with toys, does hefshe look at you to see if you are watching? 0O NotYet [ Sometimes O Often
3. Does your child smile or laugh while looking at you? O Not Yet 0O Sometimes [0 Often
4. When you lock at and point to a toy across the room, does your child look at it? O NotYet [ Sometimes [ Often
[ Communication
S. Does your child let you know that he/she needs help or wants an object out of reach? O Not Yet O Sometimes O Often
6. When you are not paying attention to your child, does hefshe try to get your
attention? O NotYet 0 Sometimes 0O Often
7. Does your child do things just to get you to laugh? O NotYet [ Sometimes [ Often
8. Does your child try to get you to notice interesting objects—just to get you to look
at the objects, not to get you to do anything with them? O NotYet [ Sometimes [ Often
[ Gestures |
9. Does your child pick up objects and give them to you? O NotYet [ Sometimes [ Often
10. Does your child show objects to you without giving you the object? O NotYet [ Sometimes I Often
11. Does your child wave to greet people? O NotYet [ Sometimes [ Often
12. Does your child point to objects? O NotYet [ Sometimes 0O Often
13. Does your child nod histher head to indicate yes? 0 Not Yet 0 Sometimes 0 Often
[ Sounds |
14. Does your child use sounds or words to get attention or help? O NotYet [ Sometimes O Often
15. Does your child string sounds together, such as uh oh, mama, gaga, bye bye, bada? [ NotYet [ Sometimes [ Often
16. About how many of the following consonant sounds does your child use:
ma, na, ba, da, ga, wa, la, ya, sa, sha? ONone 0O1-2 034 [—5-8 0 over 8
[ Words |
17. About how many different words does your child use meaningfully
that you recognize (such as baba for bottle; gaggie for doggie)? ONone O1-3 DO4-10 DO11-30 O over 30
18. Does your child put two words together (for example, more coakie, bye bye Daddy)? 0 Not Yet 0 Sometimes 0 Often
[ Understanding |
19. When you call your child’s name, does he/she respond by looking
or turning toward you? O NotYet [ Sometimes [ Often

20.

About how many different words or phrases does your child under-

stand without gestures? For example, if you say “where’s your

tummy,” “where's Daddy,” “give me the ball,” or “come here,” without

showing or pointing, your child will respond appropriately. 0 None

01-3 0410 0O11-30 O over 30

[ Object Use

21.

22

23.
24.

Does your child show interest in playing with a variety of objects?

About how many of the following objects does your child use appropriately:

cup, bottle, bowl, spoon, comb er brush, toothbrush, washcloth,

ball, toy vehicle, toy telephone? 0 Nohe
About how many blocks (or rings) does your child stack? Stacks O None
Does your child pretend to play with toys (for example, feed a

stuffed animal, put a doll to sleep, put an animal figure in a vehicle)?

O Not Yet

0 Sometimes

01-2 034 0O5-8
0 2 blocks O 3-4 blocks O 5 or more

0 Not Yet

0 Sometimes

0O Often

0 over 8

0 Often

[ Do you have any concerns about your child’s development? Oyes [Ono

If yes, please describe on back.

Communication and Symbolic Behavior Scales Developmental Profile by Amy M. Wetherby & Barry M. Prizant
© 2002 by Paul H. Brookes Publishing Co., Inc. All rights reserved.

La informacion sobre la puntuacién de este instrumento se puede encontrar en
http://firstwords.fsu.edu/
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Anexo cuatro

Instrumentos para la evaluacion y deteccion de los trastornos del espectro autista

en ninos pequenos

Instrumentos de deteccion

Rango de edades

Brief Infant-Toddler Social & Emotional Assessment (BITSEA) ©
Briggs-Gowan, M. & Carter, A., 2006
PsychCorp

De 12 a 35 meses

Pervasive Developmental Disorders Screening Test-Il, Primary Care
Screener

Siegel, B., (2004)

PsychCorp

De 12 a 48 meses

Modified Checklist for Autism in Toddlers (M-CHAT) y plantilla de
puntuacion
Robins, D., Fein, D., & Barton, M. (1999)
University of Connecticut, Psychology Department
(Departamento de Psicologia)
www.mchatscreen.com

De 16 a 48 meses

Instrumentos de evaluacion

Rango de edades

Autism Diagnostic Interview — Revised (ADI-R)
Rutter, M,. LeCouteur, A., & Lord, C., (2003)
Western Psychological Services

Edad mental de
2 anos o mas

Autism Diagnostic Observation Schedule (ADOS)
Lord, C., Rutter, M., DiLavore, P., & Risi, S., (1999)
Western Psychological Services.

De nifios
pequefos a
adultos

Childhood Autism Rating Scale (CARS)
Schopler, E., Reichler, R., & Renner, B. (1988)
Western Psychological Services

2 anos en adelante

Communication and Symbolic Behavior Scales DP (CSBS)
Wetherby, A.M., & Prizant, B., (2002)
Paul H Brookes Publishing, CO.

Edad de
comunicacion de
6 a 24 meses. Se
puede usar para
los ninos con
habilidades de
comunicacion
atipicas hasta los
72 meses de vida.

Gilliam Autism Rating Scales,
Gilliam, J., (29 edicién de 2006)
Western Psychological Services

De 3 a 22 anos

Psychoeducational Profile, tercera edicion
Shopler, E., Lansing, M., Marcus, L. & Reichler, R, (2005)
Western Psychological Services

De 3 a 5 afios

Vineland Adaptive Behavior Scales
Il Sparrow, S., (2005)
PsychCorp

Desde el
nacimiento hasta
los 90 afios

78



http://www.mchatscreen.com/

Anexo cinco

Comparison of NPDC and NSP Practices

Ev'ldence-Ba'sfad Established Treatments Identified by the National Standards Project (NSP)
Practices Identified by
the National i
o 1 P Cognitive Natural an Pivotal a a Comprel‘enslve
Pr N . N Parent Peer Training - Self- Social skills Story-based Language Behavioral
1! Interventions fleaching Package e S Scripting management Package Intervention Trainin; Treatment for
Development Center Interventions Strategies ¢ Training ® 8 J .
(NPDC) on ASD Young Children
Antecedent-based X Language The NPDC on
Intervention training did not | ASD did not
Differential emerge as a review
I X focused comprehensive
intervention by | treatment
Discrete Trial Training X the NPDC on models.
. ASD. Components of
Extinction X Components of | The
. Language Comprehensive
Lzl & i Taining Behavioral
Prompting X overlap with Treatment of
NPDC identified | Young Children
Reinforcement X practices that overlap with
may support many NPDC
Response X language identified
Interruption/Redirection production, such | practices.
Scripting X X cH mcd?""g'
prompting, and
Task Analysis % reinforcement.
Video Modeling X X
Time Delay X
Cognitive Behavioral X
Intervention
Naturalistic Intervention X
Parent Implemented X
Intervention
Peer-mediated Instruction X
& Intervention
Pivotal Response Training X
Self-management X
Social Narratives X
Social Skills Training X
Visual Supports X
Exercise Exercise was identified as an emerging practice by the NSP.
Functional Behaviol
unctl avior The NSP did not consider Functional Behavior Assessment as a category of evidence-based practice.
Functional
e T Functional Communication Training was identified as an emerging practice by the NSP.
Pi E;
(SO Picture Exchange Communication System was identified as an emerging practice by the NSP.
Ct System
Structured Play Groups The NSP did not consider Structured Play Groups as a category of evidence-based practice.
Technology-aided . N . . . 4 4
Instruction & Intervention Technology-aided Instruction and Intervention was identified as an emerging practice by the NSP.

. NPDC 2017
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Anexo seis

Preguntas para orientar el proceso de planificacion del Plan de Servicio Familiar
Individualizado para nifnos con trastornos del espectro autista

La siguiente lista de verificacion se proporciona para que los equipos de intervencion
temprana orienten el proceso de planificacion del IFSP para nifios con TEA. El objetivo es
apoyar la prestacion de servicios que sean integrales, individualizados, basados en pruebas
y de suficiente intensidad:

Pregunta | Respuesta

1. ¢Se utilizaron estrategias de evaluacion para documentar las necesidades del nifio y la familia
identificadas en el IFSP con las siguientes caracteristicas?:

a) especificas (observables, medibles y valoradas por miembros adultos de la familia). Si No
b) funciQnalgs (.relacionadas con habilidades especificas que ayudan al nifio a acceder S No
a la vida diaria).
2. éSe incluyen estrategias basadas en pruebas con las siguientes caracteristicas?:
a) abordan cada drea de necesidad identificada por el equipo. Si No
b) incluyen resultados funcionales que abordan las caracteristicas que definen el S No

TEA (comunicacién, habilidades sociales y preocupaciones de comportamiento).

¢) abordan especificamente que el nifio y la familia puedan llevar a cabo sus rutinas
diarias sin inconvenientes (por ejemplo, vestirse, comer, acostarse, salir a la Si No
comunidad, etc.).

d) incluyen estrategias para preparar a los miembros de la familia con la informacidn
y las habilidades necesarias para ofrecer una intervencién coherente cuando los Si No
proveedores de intervencidon temprana no estan presentes.

3. ¢El equipo del IFSP considerd cuidadosamente los siguientes aspectos, teniendo en cuenta la
disponibilidad de desarrollo del nifio para la intervencién y la dinamica y los recursos disponibles
de la familia?:

a) ¢éQué servicios de intervencién temprana se necesitan para implementar las

practicas basadas en pruebas? Si No
b) ¢Quién prestara los servicios? Si No
c) éDdnde se prestaran los servicios? Si No
d) ¢éCuandoy con qué frecuencia se prestaran los servicios? Si No
e) ¢éA qué fuentes de financiacidn disponibles se podra acceder? Si No

4. ¢lLos proveedores propuestos dominan las practicas basadas en pruebas
gue se van a ofrecer? De lo contrario, écdmo se planea proporcionar Si No
capacitacién, supervision o entrenamiento a esos proveedores?

5. ¢Existe un plan para que los distintos proveedores, si corresponde, se retdnan
con frecuencia para comunicarse, planificar servicios légicamente coherentes Si No
y analizar el progreso?

6. ¢las estrategias planificadas incluyen un sistema de recoleccién continua de
datos y guias claras para la toma de decisiones con respecto a la continuacién
o la modificacion del plan que permita avanzar en el cumplimiento de los
resultados del nifio y la familia?
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Cuestionario About Our Child

Nombre del nifo:

Anexo siete

Fecha:

Area

Lo que nuestro hijo sabe o ya hace
en esta area:

Habilidades que nos gustaria que nuestro
hijo aprendiera en esta area:

Nivel de prioridad
(bajo, medio o alto)

Nos gustaria
obtener
informacién sobre
esto

Nos gustaria
trabajar en esto en
casa

Nos gustaria
disponer de
estrategias para
ensefiar esto

Habilidades de juego

(habilidades como jugar con los juguetes
apropiados, compartir, tomar turnos,
jugar solo, jugar con otros nifos...)

Lenguaje y comunicacién

(habilidades como comunicar
necesidades, seguir instrucciones,
escuchar, comprender conceptos como
adentro, sobre, arriba, abajo...)

Adaptacion/independencia

(habilidades como vestirse, desvestirse,
subir y bajar cierres, prender y
desprender botones, controlar
esfinteres, usar la bacinica para nifios,
tener horarios para ir al bafio...)

Comidas

(habilidades como comer con cubiertos,
comer una mayor variedad de alimentos,
servirse jugo, comer mas despacio,
tener modales en la mesa...)
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Area

Lo que nuestro hijo sabe o ya hace
en esta area:

Habilidades que nos gustaria que nuestro
hijo aprendiera en esta area:

Nivel de prioridad
(bajo, medio o alto)

Nos gustaria
obtener
informacién sobre
esto

Nos gustaria
trabajar en esto en
casa

Nos gustaria
disponer de
estrategias para
ensefiar esto

Baiio

(habilidades como sentarse (quedarse)
en la bafiera, lavarse solo, peinarse,
cepillarse los dientes...)

Actividades en la comunidad

(habilidades como hacer compras con
familiares, comer en restaurantes, viajar
en automovil...)

Habilidades cognitivas

(habilidades como comprender la
relacion causa y efecto, identificar
numeros, letras, colores, formas;
clasificar objetos...)

Habilidades motrices

(habilidades como correr, saltar, jugar a
la pelota, colorear, construir con
bloques...)

Comportamiento

(conductas que interfieren en el
aprendizaje o que le gustaria que su hijo
hiciera con menos frecuencia...)




Anexo ocho

Otros recursos

Seguimiento médico de nifios diagnosticados con TEA

Esta informacién se incluye para ayudar a los padres y proveedores a saber qué esperar en el
transcurso del seguimiento médico de los nifios diagnosticados con TEA. Puede proporcionar
orientacion sobre qué tipos de preguntas hacer para entender y mejorar el seguimiento médico.

Es importante incluir lo siguiente en cualquier antecedente familiar o del desarrollo:

el nivel de las habilidades del desarrollo obtenidas;

si hubo alguna regresion en el desarrollo de las habilidades, especialmente en el area del
lenguaje o las habilidades sociales;

una descripcion de la calidad de las relaciones y los juegos del nifio;

comportamiento alimentario inusual;

comportamientos inusuales, incluidos los estereotipos motrices;

reacciones o sensibilidades sensoriales inusuales;

antecedentes de eventos médicos, como traumatismo craneal, infeccion, dificultad durante el
nacimiento;

antecedentes de episodios de mirada fija o trastornos convulsivos;

antecedentes de infecciones de oido, trastornos gastrointestinales o alergias;

antecedentes familiares de TEA, discapacidades intelectuales, TDAH, discapacidades del
aprendizaje, sindrome del cromosoma X fragil, esclerosis tuberosa, trastornos depresivos o de
ansiedad o dificultades auditivas.

Todas las derivaciones a especialistas médicos deben hacerse a través del proveedor de cuidado
primario del nifio. El seguimiento médico es muy especifico del perfil y las necesidades unicas del
nifio y la familia.

Evaluacion audioldgica, incluida la prueba de respuesta auditiva del tronco encefalico (RATE) si
no es posible examinar al nifo de otra manera.

Conteo sanguineo completo (CSC).

Deteccion del nivel de plomo.

Examen dermatologico/de la piel para descartar esclerosis tuberosa.

Prueba del cromosoma X fragil si hay un retraso significativo en el desarrollo y si la familia
materna tiene antecedentes de discapacidades del aprendizaje, discapacidades intelectuales o
trastornos de atencion.

Pruebas genéticas (evaluacion cromosomica) si hay un retraso significativo en el desarrollo,
caracteristicas faciales o corporales inusuales o antecedentes familiares de TEA.



Derivacion para una evaluacién neuroldgica si se observan episodios de mirada fija, convulsiones
o regresion en el desarrollo. Esto debe incluir la evaluacion del perimetro cefélico, el tono
muscular y las asimetrias motoras. Es posible que el neurélogo ordene un electroencefalograma
(EEG) de 24 horas por privacién de suefio o una imagen por resonancia magnética (IRM) si los
resultados del EEG son anormales.

Derivacion a un gastroenterologo si hay antecedentes de malestar gastrointestinal, lo que
incluye diarrea cronica, vomitos, constipacion o dolor abdominal.

Derivacion a un alergologo si hay antecedentes significativos de alergias alimentarias o eccema
en el nifio o antecedentes familiares muy fuertes de trastornos alérgicos.

Derivacion a un nutricionista para que supervise la dieta de “eliminacion” si se diagnostica alergia
alimentaria. Las dietoterapias tipicamente consisten en la eliminacién de la leche o de los
productos derivados del trigo de la alimentacién. Se sugiere que algunos nifios pequenos con
autismo son alérgicos a la leche o al trigo, y que eliminar estos alimentos de la dieta puede
generar una mejora en las manifestaciones del autismo. La mayoria de las publicaciones se centra
en eliminar la leche de vaca o la caseina, o los productos derivados del trigo o el gluten. Si se
documentan alergias alimentarias, se debe tratar al nifio con los métodos de pruebas de alergias
estandar, incluidas las dietas de eliminacion. Como los nifios con TEA con frecuencia solo comen
una cantidad muy reducida de alimentos, es importante consultar a un nutricionista antes de
comenzar cualquier dietoterapia, ya que podriamos eliminar la Unica fuente de nutrientes
importantes de un nifio.
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CENTER for DEVELOPMENT
and DISABILITY

Indicadores tempranos del autismo (sefales de alerta del TEA)
en bebés y nifios pequeiios

Otofio de 2016

Maryann Trott MA, BCBA
Divisién de Autismo y otras Discapacidades del Desarrollo

Una de las preguntas que con mas frecuencia
reciben las personas que trabajan en los programas
de autismo es “;Qué tan temprano se puede saber si
un nifio tiene autismo?”, seguida de la pregunta
“;Cudles son las sefiales?”.

Segin la Dra. Lauren Elder, subdirectora de
Ciencias de la Difusién en Autism Speaks, es una
pregunta complicada debido a la variacién en la
forma en la que se desarrollan los ninos y en la que
se manifiestan las sefiales del autismo. Dicho esto,
algunas de las primeras sefiales en la conducta
pueden comenzar a manifestarse ya entre los 6 y
12 meses de vida. Sin embargo, la mayoria de los
profesionales que se especializan en el diagnéstico
del autismo dudan en establecer un diagnoéstico
definitivo hasta los 18 meses. A veces, las sefnales
del autismo parecen manifestarse, o desaparecen,
hasta aproximadamente los 24 meses. Algunos
nifios pueden parecer desarrollarse de una manera
normal hasta alrededor de los 18 meses y luego
pierden las habilidades o retroceden. Otros bebés
de 18 meses pueden parecer retrasados en su
desarrollo, pero luego “se ponen al dia” cuando
llegan a los 24 meses. En algunos bebés, las sefiales
en la conducta pueden ser bastante evidentes cerca
del primer cumpleafios. En estos casos, un
profesional con experiencia puede establecer un
diagndstico para que el menor comience a recibir
servicios de intervencién temprana lo antes posible.
Otra cosa que se debe considerar es que algunos
nifios con autismo no reciben un diagndstico hasta
que van a la escuela y comienzan a tener
dificultades con las demandas sociales.

El diagnéstico temprano del autismo es esencial, ya
que la intervencién temprana puede cambiar la
forma en la que se desarrolla el cerebro. Para
obtener mas informacidén sobre la deteccién y el
diagnostico tempranos, consulte el resumen
informativo del Center for Development and
Disability (CDD, Centro para el Desarrollo y la
Discapacidad) “La importancia de la deteccién
temprana del trastorno del espectro autista”.

Un Centro Universitario para la Excelencia en la Educacidn, Investigacion y Servicios para

and | don't smile
back at you.

E

actearly.org against autism

(Cuales son las sefiales tempranas del
autismo en bebés y nifios pequeiios?

Teniendo en cuenta que todos los bebés son
diferentes y que algunas de las “sefiales” del autismo
pueden manifestarse en bebés que tal vez tienen
otras discapacidades o incluso en bebés que podrian
no tener ninguna discapacidad, hay algunas sefiales
que justifican una conversacién con un pediatra y un
posible examen mas profundo del desarrollo general
del bebé.

En el area del desarrollo del lenguaje:

* Disminucion del balbuceo (especialmente el
balbuceo reciproco que hace parecer que el bebé
esta “hablando” con otra persona).

* No dice ninguna palabra hasta los 16 meses.

* Sus primeras palabras son extrafias.

* No elabora frases de dos palabras a los
24 meses.

* Responde de forma limitada cuando lo llaman
por sunombre alos 12 meses.

* Repite palabras o frases una y otra vez (ecolalia).

* Tono de voz anormal (mondtono, robético o
cantarin).

Publicacion 15-12

Personas con Discapacidades en el Desarrollo Respaldado en parte por NM DOH|DDSD, NM DOH|FIT y NM PED



En el area de la comunicacion no verbal:

* Puede evitar el contacto visual o mirar a las
personas/cosas de maneras inusuales.

* Poca o ninguna atencién conjunta (cuando el
bebé y otra persona estan interesados en el
mismo objeto o evento y ambos entienden
que el otro esta interesado). No se considera
atencién conjunta si el propdsito es conseguir
algo (no social). La atencién conjunta aparece
alrededor de los 9 meses y deberia estar bien
consolidada hacia los 18 meses.

* Menos afecto positivo o expresiones de
alegria (expresion fija o inapropiada).

* Sonrisa social limitada o inexistente.

* Uso poco frecuente de gestos, como sefialar,
alos 14 meses aproximadamente.

En el area del desarrollo social:

* Disfrute compartido limitado, lo que incluye
mostrarle algo a otra persona o participar en
actividades reciprocas, como saludar con la
mano, cerca de los 12 meses.

* Es posible que prefiera jugar solo.

* Puede mostrar resistencia al contacto fisico
o evitarlo.

* Solo interactiia para obtener algo que quiere.

En el drea del juego:

* Puede ser repetitivo, por ejemplo, alinea cosas
o las hace girar.
Es posible que no le interesen los juegos
funcionales (imitar el rugido de los autos,
golpear con un martillo de juguete, fingir
comer comida de juguete).
* Juegos extrafios, como hacer girar las ruedas
de un auto en lugar de hacer rodar el auto.
Juega con los juguetes de la misma manera
unay otra vez (y puede alterarse si otros
intentan participar).
Intereses “obsesivos”.
Puede estar mas interesado en las partes de
los objetos.
No participa en juegos de simulacion.

*

*

*

*

*
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En el area del uso del cuerpo y las diferencias
sensoriales:
* Movimientos repetitivos, como gestos con las
manos o los dedos, aleteo, giros.
* Busca o evita determinadas texturas,
sonidos o movimientos.
* Diferencias visuales (fija la mirada en cosas
o ciertos tipos de estimulos, como la luz
que entra por las persianas, mira los objetos de
forma extrana o sigue objetos como las aspas del
ventilador, etc.).
* Reacciones inusuales a texturas o sabores de las
comidas.
* Respuesta inusual a olores o sonidos.

Otros:
* Debe seguir ciertas rutinas.
* Se enoja excesivamente por cambios menores
de forma habitual.
* Es muy dificil de consolar.
* Puede disgustarle el contacto fisico.

Se debe tener en cuenta que ninguna de estas
preocupaciones por si solas, ni siquiera varias de
ellas, indica que un nifio tenga trastorno del espectro
autista. Asimismo, muchos de estos indicadores
pueden manifestarse en nifilos que tienen otros
problemas de desarrollo. Esto no quiere decir que
debamos “esperar y ver”. Ante la duda, o si se
pregunta por el desarrollo de un bebé, no espere.
Consulte a un pediatra o especialista del desarrollo lo
antes posible.

Sobre la autora:

Maryann Trott MA es educadora especial y
analista de conducta certificada por la Junta
(BCBA, Board Certified Behavior Analyst), dirige
varios proyectos para los programas de autismo
en University of New Mexico, Center for
Development and Disability, Programas de

Auntiemn
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Consejos para el éxito

1. Realice controles de nifio sano periddicos: Es importante que a un nifio se le hagan controles
periddicos con un médico de atencidén primaria para controlar su desarrollo. Asegurese de
consultar cualquier preocupacién sobre el progreso de un nifio y no dude en hacer preguntas.

2. Sepa qué debe buscar: Conozca los hitos de desarrollo para cada etapa del desarrollo de un nifio y
hable con el médico si el nifio no estd alcanzando esos hitos. Conozca las sefiales tempranas o
“sefales de alerta” del TEA en los nifios pequefios y solicite una evaluacion si algo le preocupa.

3. No adopte el enfoque “esperar y ver”: No hay tiempo para el enfoque “esperar y ver” cuando
existen preocupaciones sobre el desarrollo de un nifio, y no cuesta nada hacer examenes o
solicitar una derivacién. Recuerde que la identificacién temprana permite una intervencién
temprana. jLa edad a la que se comienza con la intervenciéon es importante!

Recursos

1. Autism Video Glossary (Glosario de videos sobre autismo)
http://autismspeaks.player.abacast.com/asdvideoglossary-0.1/autismspeaks/login

2.  Early Childhood Evaluation Program (ECEP, Programa de Evaluacion de la Primera Infancia):
De 0 a 3 aiios Center for Development and Disability, University of New Mexico
http://www.cdd.unm.edu/ecep/index.html o correo electronico: ECEP@salud.unm.edu (505) 272-9846 o niimero
gratuito: 1-800-337-6076

3.  Centers for Disease Control and Prevention (Centros para el Control y 1a Prevencion de Enfermedades), Learn
the Signs, Act Early (Conozca las sefiales, actie temprano) http://www.cdc.gov/ncbddd/actearly/index.html y_
http://www.cde.gov/ncbddd/autism/signs.html

a. 4. Steiner, A.M., Goldsmith, T.R., Snow, A.V. & Chawarska, K. (2012). Practitioners guide to assessment of
autism spectrum disorders in infants and toddlers (Guia de profesionales para la evaluacion de los trastornos del
espectro autista en bebés y nifios pequefios). Journal of Autism and Developmental Disorders, 42:1183-1196.

A los 6 meses: No te sonrio cuando me sonries.
No te miro. No arrullo ni balbuceo.

A los 9 meses: No me pongo feliz al verte. No busco
tu atencion.

A'los 12 meses: No saludo con la mano. No sefialo.
No noto tu presencia. Me mezo hacia adelante y hacia
atras, giro o aleteo las manos continuamente.

A'los 14 meses: No digo nada. Miro objetos fijamente.
Soy hipersensible a las texturas, los olores o los
sonidos. Me resisto a los cambios a toda costa.

A'los 24 meses: No digo palabras simples.
No participo en juegos de simulacién. No tengo amigos.
He dejado de hablar.
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http://autismspeaks.player.abacast.com/asdvideoglossary%C3%A2%E2%82%AC%C2%900.1/autismspeaks/login
http://autismspeaks.player.abacast.com/asdvideoglossary%C3%A2%E2%82%AC%C2%900.1/autismspeaks/login
http://www.cdd.unm.edu/ecep/index.html
mailto:ECEP@salud.unm.edu
http://www.cdc.gov/ncbddd/actearly/index.html
http://www.cdc.gov/ncbddd/actearly/index.html
http://www.cdc.gov/ncbddd/autism/signs.html

Para obtener mas informacidn sobre este recurso o para preguntar sobre
los programas de autismo, llame al

(505) 272-1852 0 1-800-270-1861 www.cdd.unm.edu/autism

€™ TUNM HEALTH SCIENCES CENTER
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