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Sobre el Autismo
¿Por qué mi hijo se  
diagnosticó con autismo? 
¿Qué significa esto?
Su hijo ha sido diagnosticado con un trastorno del espectro 
autista y ha pedido ayuda. Este es un punto de inflexión  
importante en un largo viaje. Para algunas familias, puede 
ser el momento en que, después de una larga búsqueda  
de respuestas, ahora tenga un nombre para algo que no 
sabía a qué llamar, pero que sabía que existía. Tal vez  
sospechaba de autismo, pero esperaba que una evalu-
ación demostrara lo contrario. Muchas familias informan 
sentimientos encontrados de tristeza y alivio cuando se 
diagnostica a su hijo. Puede sentirse completamente 
abrumado. También puede sentirse aliviado al saber que 
las preocupaciones que ha tenido para su hijo son válidas. 
Lo que sea que sientas, debes saber que miles de padres 
comparten este viaje. No estas solo. Hay razones para 
esperar. Hay ayuda Ahora que tienes el diagnóstico, la 
pregunta es, ¿a dónde vas desde aquí? El Kit de 100 días 
Autism Speaks™ fue creado para ayudarlo a hacer el 
mejor uso posible de los próximos 100 días en la vida de  
su hijo. Contiene información y consejos recopilados por 
expertos confiables y respetados sobre autismo y padres 
como usted.

¿Por qué mi hijo necesita un 
diagnóstico de autismo?
Los padres suelen ser los primeros en notar los primeros 
signos de autismo. Probablemente notó que su hijo se  
estaba desarrollando de forma diferente a sus compañeros. 
Las diferencias pueden haber existido desde el nacimiento 
o pueden haberse vuelto más notorias más adelante.  
Algunas veces las diferencias son severas y obvias para 
todos. En otros casos, son más sutiles y primero son 
reconocidos por un proveedor de cuidado infantil o maestro 
de preescolar. Esas diferencias, los síntomas del autismo, 
han llevado a miles de padres como usted a buscar  
respuestas que hayan resultado en un diagnóstico de 
autismo. Usted se puede preguntar: ¿Por qué mi hijo 

necesita un diagnóstico de autismo? Es una pregunta justa 
para hacer, especialmente cuando en este momento, nadie 
puede ofrecerle una cura. 

Se han logrado grandes avances en la investigación del 
autismo y el estado actual de progreso está muy lejos del 
momento en que los padres no tenían esperanza para sus 
hijos. Algunas de las mentes más brillantes de nuestro 
tiempo han dirigido su atención hacia este desorden.

Es importante recordar que su hijo es 
la misma persona única, adorable y  
maravillosa que él o ella eran antes del diag-
nóstico.

Hay, sin embargo, varias razones para tener un diagnóstico 
es importante para su hijo. Un diagnóstico completo y  
detallado proporciona información importante sobre el 
comportamiento y el desarrollo de su hijo. Puede ayudar 
a crear una ruta para el tratamiento mediante la identifi-
cación de las fortalezas y los desafíos específicos de su 
hijo, y brindando información útil sobre las necesidades y 
habilidades que se deben abordar para una intervención 
eficaz. A menudo se requiere un diagnóstico para acceder 
a servicios específicos de autismo a través de programas 
de intervención temprana o de su distrito escolar local.
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Speaks está trabajando para aumentar la conciencia e 
investigación de estos y otros temas, donde la investigación 
adicional tiene el potencial de mejorar las vidas de aquellos 
que luchan con el autismo.

Si bien las causas del autismo son complejas, es muy 
claro que no es causado por una mala crianza. El Dr. Leo 
Kanner, el psiquiatra que describió por primera vez el 
autismo como una condición única en 1943, creía que era 
causado por madres frías y sin amor. Bruno Bettelheim, 
un reconocido profesor de desarrollo infantil perpetuó esta 
mala interpretación del autismo. Su promoción de la idea 
de que las madres desamparadas causaron el autismo de 
sus hijos creó una generación de padres que cargan con 
la tremenda carga de la culpa por la discapacidad de sus 
hijos. En los años 60 y 70, el Dr. Bernard Rimland, padre de 
un hijo con autismo que más tarde fundó la Autism Society 
of America y el Autism Research Institute, ayudó a la 
comunidad médica a comprender que el autismo es un 
trastorno biológico y no es causado por padres fríos.

existe una explicación establecida para este aumento 
continuo, aunque el diagnóstico mejorado y las 
influencias ambientales son dos razones que a menudo  
se consideran.

¿Qué causa el autismo?
No hace mucho, la respuesta a esta pregunta habría sido 
“no tenemos idea”. La investigación ahora está entregando 
las respuestas. En primer lugar, ahora sabemos que no 
existe una causa única de autismo, del mismo modo que 
no existe un tipo de autismo. En los últimos cinco años, los 
científicos han identificado una serie de cambios genéticos 
raros o mutaciones asociadas con el autismo. La inves-
tigación ha identificado más de 100 genes de riesgo de 
autismo. En alrededor del 15 por ciento de los casos, se 
puede identificar una causa genética específica del autismo 
de una persona. Sin embargo, la mayoría de los casos 
involucran una combinación compleja y variable de riesgo 
genético y factores ambientales que influyen en el desar-
rollo temprano del cerebro.

En otras palabras, en presencia de una predisposición 
genética al autismo, una serie de influencias no genéticas  
o ambientales aumentan aún más el riesgo del niño. La  
evidencia más clara de estos factores de riesgo ambi-
entales involucra eventos antes y durante el nacimiento. 
Incluyen edad avanzada de los padres en el momento de  
la concepción (madre y padre), enfermedad materna 
durante el embarazo, prematurés extrema, muy bajo peso 
al nacer y ciertas dificultades durante el parto, particular-
mente las que involucran períodos de privación de oxígeno 
en el cerebro del bebé. Las madres expuestas a altos 
niveles de pesticidas y la contaminación del aire también 
pueden estar en mayor riesgo de tener un niño con ASD. 
Es importante tener en cuenta que estos factores, por  
sí mismos, no causan autismo. Por el contrario, en  
combinación con factores de riesgo genéticos, parecen 
modestamente aumentar el riesgo.

Un pequeño pero creciente cuerpo de investigación sugiere 
que el riesgo de autismo es menor entre los niños cuyas 
madres tomaron vitaminas prenatales (que contienen ácido 
fólico) en los meses previos y posteriores a la concepción.

Cada vez más, los investigadores están estudiando el 
papel del sistema inmunológico en el autismo. Autism 
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Más información sobre los 
síntomas del autismo
El autismo afecta la manera en que su hijo percibe el  
mundo y dificulta la comunicación y la interacción social. 
Los trastornos del espectro autista (TEA) se caracterizan 
por dificultades de interacción social, desafíos de  
comunicación y una tendencia a participar en conductas 
repetitivas. Sin embargo, los síntomas y su gravedad varían 
ampliamente en estas tres áreas principales. Tomados en 
conjunto, pueden dar lugar a desafíos relativamente leves 
para alguien en el extremo de alto funcionamiento del  
espectro del autismo. Para otros, los síntomas pueden ser 
más graves, como cuando los comportamientos repetitivos 
y la falta de lenguaje interfieren con la vida cotidiana.

A veces se dice que si conoces a una  
persona con autismo, conoces a una  
persona con autismo.

Aunque el autismo suele ser una afección de por vida, 
todos los niños y adultos se benefician de intervenciones 
o terapias que pueden reducir los síntomas y aumentar 
las habilidades y destrezas. Aunque es mejor comenzar la 
intervención lo antes posible, los beneficios de la terapia 
pueden continuar durante toda la vida. El resultado a largo 
plazo es muy variable. 

Algunos niños pierden su diagnóstico con el tiempo,  
mientras que otros quedan severamente afectados. 
Muchos tienen habilidades cognitivas normales, a pesar  
de los desafíos en las habilidades sociales y del lenguaje. 
La mayoría de las personas con autismo desarrollan el 
habla y aprenden a comunicarse con los demás. La  
intervención temprana puede hacer diferencias extraordi-
narias en el desarrollo de su hijo. Cómo funciona su hijo 
ahora puede ser muy diferente de cómo funcionará más 
adelante en la vida.

La información que sigue - acerca de los síntomas 
sociales, los trastornos de comunicación y los  
comportamientos repetitivos asociados con el  
autismo - se toma parcialmente del sitio web del  
Instituto Nacional de Salud Mental (NIMH)

Síntomas sociales
Normalmente, los bebés en desarrollo son sociales por 
naturaleza. Miran las caras, se vuelven hacia las voces, 
toman un dedo e incluso sonríen a los 2 o 3 meses de 
edad. Por el contrario, la mayoría de los niños que desar-
rollan autismo tienen dificultades para participar en el toma 
y daca de las interacciones humanas cotidianas. Entre 
los 8 y 10 meses de edad, muchos bebés que desarrol-
lan autismo muestran síntomas como la falta de respuesta 
a sus nombres, un interés reducido en las personas y un 
balbuceo diferido. En la niñez, muchos niños con autismo 
tienen dificultades para jugar juegos sociales, no imitan 
las acciones de los demás y prefieren jugar solos. Pueden 
fallar en buscar consuelo o responder a las muestras de 
enojo o afecto de los padres de maneras típicas.

La investigación sugiere que los niños con autismo  
están unidos a sus padres. Sin embargo, la forma en que 
expresan su apego  puede ser inusual. Para los padres, 
puede parecer que su hijo está desconectado. Tanto los 
niños como los adultos con autismo también tienden a 
tener dificultades para interpretar lo que otros piensan y 
sienten. Señales sociales sutiles como una sonrisa, una ola 
o una mueca pueden transmitir poco significado. Para una 
persona que echa de menos estas señales sociales, una 
afirmación como “¡Ven aquí!” Puede significar lo mismo, 
independientemente de si la persona que habla sonríe y  
extiende los brazos para abrazarla o fruncir el ceño y 
plantar los puños sobre sus caderas. Sin la capacidad de 
interpretar gestos y expresiones faciales, el mundo social 
puede parecer desconcertante.
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Muchas personas con autismo tienen dificultades similares 
para ver las cosas desde la perspectiva de otra persona. 
La mayoría de los niños de cinco años entienden que 
otras personas tienen pensamientos, sentimientos y metas 
diferentes a los que ellos  tienen. Una persona con autismo 
puede carecer de tal comprensión. Esto, a su vez, puede 
interferir con la capacidad de predecir o comprender las 
acciones de otra persona.

Es común, pero no universal, que las personas con autismo 
tengan dificultades para regular las emociones. Esto puede 
tomar la forma de un comportamiento aparentemente 
“inmaduro”, como llorar o tener arrebatos en situaciones 
inapropiadas. También puede conducir a un comporta-
miento perturbador y físicamente agresivo. La tendencia a 
“perder el control” puede ser particularmente pronunciada 
en situaciones desconocidas, abrumadoras o frustrantes. 
La frustración también puede dar lugar a conductas  
autodestructivas, como golpearse la cabeza, arrancarse  
el pelo o morderse.

Afortunadamente, a los niños con autismo se les puede 
enseñar a interactuar socialmente, usar gestos y reconocer 
las expresiones faciales. Además, hay muchas estrategias 
que pueden usarse para ayudar al niño con autismo a lidiar 
con la frustración para que no tenga que recurrir 
conductas desafiantes. Discutiremos esto más tarde

Dificultades de comunicación
Los niños pequeños con autismo tienden a retrasarse en 
balbuceos y hablar y aprender a usar gestos. Algunos 
bebés que luego desarrollan autismo arrullan y balbucean 
durante los primeros meses de vida antes de perder estos 
comportamientos comunicativos. Otros experimentan 
retrasos significativos en el lenguaje y no comienzan a 
hablar hasta mucho más tarde. Sin embargo, con la terapia, 
la mayoría de las personas con autismo aprenden a usar el 
lenguaje hablado y todos pueden aprender a comunicarse.

Muchos niños y adultos no verbales o casi no verbales 
aprenden a usar sistemas de comunicación tales como 
imágenes (imagen de la izquierda), lenguaje de señas, 
procesadores de texto electrónicos o incluso dispositivos 
generadores de habla.

Cuando el lenguaje comienza a desarrollarse, la persona 
con autismo puede usar el habla de maneras inusuales. 
Algunos tienen dificultad para combinar palabras en  

oraciones significativas. Pueden hablar solo palabras sueltas 
o repetir la misma frase una y otra vez. Algunos pasan por 
una etapa en la que repiten lo que oyen  
textualmente (ecolalia).

Muchos padres asumen que las dificultades para expresar 
el lenguaje automáticamente significan que su hijo no puede 
entender el lenguaje de los demás, pero este no es siempre 
el caso. Es importante distinguir entre lenguaje expresivo 
y lenguaje receptivo. Los niños con dificultades en el len-
guaje expresivo a menudo no pueden expresar lo que están 
pensando a través del lenguaje, mientras que los niños con 
dificultades en el lenguaje receptivo a menudo no pueden 
entender lo que otros dicen. Por lo tanto, el hecho de que su 
hijo parezca incapaz de expresarse a través del lenguaje no 
significa necesariamente que no pueda comprender el idioma 
de los demás. Asegúrese de hablar con su médico o busque 
señales de que su hijo puede interpretar el lenguaje, ya que 
esta distinción importante afectará la forma en que se  
comunica con él o ella.

Es importante comprender la importancia de la pragmática 
cuando se busca mejorar y ampliar las habilidades de  
comunicación de su hijo. El lenguaje pragmático son reglas 
sociales para usar el lenguaje en un contexto o conversación 
significativa. Si bien es importante que su hijo aprenda cómo 
comunicarse a través de palabras u oraciones, también es 
clave enfatizar cuándo y dónde debe transmitirse el mensaje 
específico. Los desafíos en pragmática son una característica 
común de las dificultades del lenguaje hablado en niños con 
autismo. Estos desafíos pueden hacerse más evidentes a 
medida que su hijo crezca.

Algunos niños levemente afectados muestran solo leves 
retrasos en el lenguaje o incluso desarrollan un lenguaje 
precoz y vocabularios inusualmente grandes, pero tienen 
dificultades para mantener una conversación. Algunos niños y 
adultos con autismo tienden a llevar a cabo monólogos sobre 
un tema favorito, dando a los demás pocas oportunidades 
de comentar. En otras palabras, el “dar y recibir” común de la 
conversación resulta difícil. Algunos niños con TEA con  
habilidades lingüísticas superiores tienden a hablar como 
pequeños profesores, y no se dan cuenta del “lenguaje  
infantil” que es común entre sus compañeros.

Otra dificultad común es la incapacidad de comprender 
el lenguaje corporal, el tono de voz y las expresiones que 
no deben tomarse literalmente. Por ejemplo, incluso un 
adulto con autismo podría interpretar un sarcástico “¡Oh, 
eso es genial!”, Lo que significa que realmente es genial.
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Por el contrario, alguien afectado por autismo puede no  
exhibir un lenguaje corporal típico. Las expresiones  
faciales, los movimientos y los gestos pueden no coincidir 
con lo que dicen. Su tono de voz puede no reflejar sus  
sentimientos. Algunos usan un canto agudo o una voz 
plana, parecida a un robot. Esto puede dificultar que los 
demás sepan lo que quieren y necesitan. Esta comuni-
cación fallida, a su vez, puede llevar a la frustración y al 
comportamiento inapropiado (como gritar o agarrar) por 
parte de la persona con autismo. Afortunadamente, existen 
métodos probados para ayudar a niños y adultos con  
autismo a aprender mejores formas de expresar sus  
necesidades. A medida que la persona con autismo 
aprende a comunicar lo que quiere, los comportamientos 
desafiantes a menudo disminuyen. 

Los niños con autismo a menudo tienen dificultad  
para dejar que los demás sepan lo que quieren o 
necesitan hasta que se les enseñe a comunicarse a 
través del habla, los gestos u otros medios.

Comportamientos repetitivos
Comportamientos repetitivos inusuales y / o una tendencia 
a participar en un rango restringido de actividades son otro 
síntoma principal del autismo. Los comportamientos repeti-
tivos comunes incluyen aleteo de manos, balanceo, saltos y 
giros, organización y reorganización de objetos y repetición 
de sonidos, palabras o frases. A veces, el comportamiento 
repetitivo es auto estimulante, como mover los dedos  
delante de los ojos.

La tendencia a involucrarse en un rango restringido de 
actividades se puede ver en la forma en que muchos niños 
con autismo juegan con los juguetes. Algunos pasan horas 
alineando los juguetes de una manera específica en lugar 
de usarlos para jugar. De manera similar, algunos adultos 
están preocupados por tener objetos domésticos u otros  
en un orden o lugar fijo. Puede ser extremadamente 
molesto si alguien o algo no cumplen con el pedido. En 
esta línea, muchos niños y adultos con autismo necesitan 
y exigen una coherencia extrema en su entorno y rutina 
diaria. Los pequeños cambios pueden ser extremadamente 
estresantes y provocar conductas muy explosivas.

Comportamientos repetitivos pueden tomar la forma de 
preocupaciones intensas u obsesiones. Estos intereses 
extremos pueden resultar aún más inusuales para su  
contenido (por ejemplo, ventiladores, aspiradoras 
inodoros) o la profundidad del conocimiento (por ejemplo, 
conocer y repetir información asombrosamente detallada 
sobre el cuento de Thomas el Tren o la astronomía). Los 
niños mayores y adultos con autismo pueden desarrollar  
un enorme interés en números, símbolos, fechas o temas 
de ciencias.

Muchos niños con autismo necesitan y demandan 
consistencia absoluta en su entorno.
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Habilidades únicas que 
peuden acompañar al 
autismo
Junto con los desafíos que implica el autismo, puede 
haber notado que su hijo también muestra áreas de  
fortaleza. Aunque no todos los niños tienen talentos  
especiales, no es raro que las personas con autismo  
tengan habilidades excepcionales en matemáticas,  
música, arte y lectura, entre otros. Estas áreas de  
experiencia pueden proporcionar una gran satisfacción  
y orgullo para el niño con autismo. Si es posible,  
incorpore las áreas de experiencia de su hijo en sus  
actividades cotidianas y úselos siempre que sea posible 
para que él o ella aprendan y destaque.

El siguiente es una adaptación de Sally Ozonoff, 
Geraldine Dawson y James McPartland’s
Una guía para padres sobre el síndrome de Asperger y el 
autismo de alto funcionamiento. Al igual que las personas 
con autismo tienen una variedad de dificultades, también 
tienen algunas fortalezas distintivas. Algunas de las fortale-
zas que tienen las personas con autismo pueden incluir:

•	 Capacidad de comprender conceptos, reglas 
	 y secuencias concretos

•	 Fuertes habilidades de memoria a largo plazo

•	 Habilidades matemáticas

•	 Habilidades computacionales

•	 Habilidad musical

•	 Habilidad artística

•	 Capacidad de pensar de forma visual

•	 Capacidad para decodificar el lenguaje escrito  
	 a una edad temprana (Esta capacidad se llama  
	 Hiperlexia: algunos niños con autismo pueden  
	 decodificar el lenguaje escrito antes de que  
	 puedan comprender el lenguaje escrito).

•	 Honestidad - a veces a una falla

•	 Capacidad de estar extremadamente concentra- 
	 do, si están trabajando en una actividad  
	 preferida Un excelente sentido de Orientación.
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En este momento, es posible que esté pensando en todas las cosas 
que su hijo con autismo aprendió a una edad mucho más temprana 
que otros niños que conoce. Y sí, tienes razón: también hay cosas 
que los niños con autismo aprenden solos mucho más rápido que 
sus compañeros o hermanos que se desarrollan normalmente. Por 
ejemplo, pueden ser muy buenos para aprender a elegir su DVD 
favorito de una pila, incluso cuando no sea así. Pueden aprender a 
una edad muy temprana cómo manejar los controles remotos del 
televisor y del reproductor de DVD para que puedan rebobinar sus 
videos a sus partes favoritas (o avanzar rápidamente a través de las 
partes que no les gustan). Pueden ser muy creativos para descubrir 
formas de escalar en el mostrador para llegar a un armario que 
tiene su cereal favorito o incluso cómo usar la llave para desblo-
quear el cerrojo de la puerta trasera para que puedan salir a jugar 
en el columpio. Claramente, estos no son comportamientos que 
incluso pensarías en tratar de enseñar a un niño de dos años. Y 
sin embargo, algunos niños con autismo de alguna manera logran 
adquirir estas habilidades por sí mismos. ¿Cómo podemos entender 
esta inconsistencia entre las cosas que los niños con autismo 
hacen y los que no aprenden? 

¿Cómo puede un niño que no puede poner diferentes formas en  
un clasificador de forma aprender a encender el televisor y repro-
ductor de DVD, poner un DVD y presionar el botón de reproduc-
ción? ¿Cómo puede un niño que no puede entender una dirección 
simple como “obtener su abrigo” averiguar cómo abrir una puerta 
para salir?

¿Qué representa este estilo de aprendizaje único? En una palabra: 
motivación. Todos prestamos más atención a las cosas que nos 
interesan, por lo que nos volvemos mucho más competentes para 
aprenderlas. Comprender qué es lo que motiva a su hijo (todos los 
niños son diferentes) será una de las claves para aumentar su 
aprendizaje y sus habilidades. Los talentos especiales de su hijo 
pueden ser parte de su estilo y naturaleza de aprendizaje únicos  
y personales.

“¿Cómo puede mi hijo tener autismo 
cuando parece tan inteligente?”

¿De mi hijo tiene autismo? por Wendy Stone
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Cuestiones físicas y médicas  
que pueden acompañar  
al autismo

Si su hijo tiene epilepsia, trabajará en estrecha colaboración 
con un neurólogo para encontrar el medicamento o la  
combinación de medicamentos que funcione mejor con el 
menor número de efectos secundarios y para conocer las 
mejores formas de garantizar la seguridad de su hijo durante 
una convulsión.

Desordenes genéticos
Algunos niños con autismo tienen una condición genética 
identificable que afecta el desarrollo del cerebro. Estos 
trastornos genéticos incluyen el síndrome de X frágil, el  
síndrome de Angelman, la esclerosis tuberosa y el  
síndrome de duplicación del cromosoma 15 y otros trastornos 
cromosómicos y de un solo gen. Aunque se necesitan más 
estudios, los trastornos de un solo gen parecen afectar del 
15 al 20 por ciento de aquellos con TEA. Algunos de estos 
síndromes tienen características o historias familiares, cuya 
presencia puede inducir a su médico a consultar a un  
genetista o neurólogo para que realice más pruebas.  
Los resultados pueden ayudar a guiar el tratamiento, la  
conciencia de los problemas médicos asociados y la  
planificación de la vida.

Trastornos convulsivos
El trastorno convulsivo, también llamado epilepsia, ocurre 
en hasta 1/3 de las personas con trastorno del espectro 
autista. La epilepsia es un trastorno cerebral marcado por 
ataques o convulsiones recurrentes. Los expertos propo-
nen que algunas de las anomalías cerebrales asociadas 
con el autismo pueden contribuir a las convulsiones. Estas 
anomalías pueden causar cambios en la actividad cerebral 
al alterar las neuronas en el cerebro. Las neuronas son  
células en el cerebro que procesan y transmiten inform-
acióny envían señales al resto del cuerpo. Por lo tanto, las 
sobrecargas o las perturbaciones en la actividad de estas 
neuronas pueden provocar desequilibrios que  
causan convulsiones.

La epilepsia es más común en niños que también tienen 
déficits cognitivos. Algunos investigadores han sugerido 
que el trastorno convulsivo es más común cuando el niño 
ha mostrado una regresión o pérdida de habilidades. 
Existen diferentes tipos y subtipos de ataques y un niño 
con autismo puede experimentar más de un tipo. Los más 
fáciles de reconocer son grandes convulsiones “grand mal” 
(o tónico-clónicas). Otros incluyen convulsiones “petit mal” 
(o ausencia) y crisis subclínicas, que solo pueden ser  
aparentes en un EEG (electroencefalograma). No está  
claro si las convulsiones subclínicas tienen efectos sobre  
el lenguaje, la cognición y el comportamiento. Las 
convulsiones asociadas con el autismo generalmente 
comienzan temprano en la niñez o durante la adolescencia, 
pero pueden ocurrir en cualquier momento. Si le preocupa 
que su hijo tenga convulsiones, debería ver a un neurólogo. 
El neurólogo puede ordenar pruebas que pueden incluir 
un EEG, una MRI (resonancia magnética), CT (tomografía 
axial computarizada) y un CBC (conteo sanguíneo  
completo). Los niños y adultos con epilepsia generalmente 
son tratados con anticonvulsivos o medicamentos 
anticonvulsivos para reducir o eliminar las apariciones. 







EL MANUAL DE LOS 100 DÍAS

13

Con respecto a la ansiedad, los niños con autismo expre-
san ansiedad o nerviosismo en muchas de las mismas 
formas que los niños de desarrollo típico. Comprensible-
mente, muchas personas con TEA tienen problemas para 
comunicar cómo se sienten. Las manifestaciones externas 
pueden ser las mejores pistas. De hecho, algunos expertos 
sospechan que los síntomas externos de ansiedad, como 
la sudoración y la actuación, pueden ser especialmente 
importantes entre las personas con TEA. Esto puede incluir 
un corazón acelerado, tensiones musculares y dolores de 
estómago. Es importante que su hijo sea evaluado por un 
profesional que tenga experiencia tanto en autismo como 
en ansiedad para que él o ella puedan proporcionar las 
mejores opciones de tratamiento para su hijo.
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Usted, la familia,  
y el Autismo
¿Cómo voy a lidiar con este 
diagnóstico? 
Nunca estás preparado para un diagnóstico de autismo.  
Es probable que experimente una variedad de emocio-
nes. Es doloroso amar tanto, querer tanto y no obtenerlo 
del todo. Desea que su hijo mejore tanto que pueda sentir 
algunas de las etapas comúnmente asociadas con el duelo. 
Puede volver a vivir estos sentimientos de vez en cuando 
en el futuro.

Parte del avance es lidiar con tus propias necesidades y 
emociones en el camino.

Etapas asociadas con el duelo
Elisabeth Kübler-Ross, M.D., una psiquiatra suizo- 
americana, describió cinco etapas en el proceso de duelo. 
El dolor no progresa de una manera ordenada que sigue un 
camino predecible. Es normal avanzar y retroceder entre 
las cinco etapas, saltar una etapa o quedar atrapado en 
una. Sus cinco etapas se detallan a continuación.

Negación
Puede pasar por períodos de rechazo a creer lo que le está 
sucediendo a su hijo. Usted no elige conscientemente esta 
reacción; solo pasa. Durante este tiempo, es posible que 
no pueda escuchar los hechos ya que se relacionan con el 
diagnóstico de su hijo. No seas crítico contigo mismo por 
reaccionar de esta manera. La negación es una forma de 
enfrentarlo. Puede ser lo que te lleva a través de un período 
particularmente difícil. Sin embargo, debe saber que está 
en negación, para que no le haga perder la concentración 
en el tratamiento de su hijo. Intente no “disparar al  
mensajero”. Cuando alguien, un profesional, un terapeuta 
o un maestro le dice algo difícil de escuchar sobre su hijo, 
considere que están tratando de ayudarlo para que pueda 
abordar el problema. Es importante no alienar a las perso-
nas que pueden darle retroalimentación útil y ayudar a  
controlar el progreso de su hijo. Si está de acuerdo o no, 
trate de agradecerles la información. Si está molesto, 
intente considerar su información cuando haya tenido la 
oportunidad de calmarse.
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Negociar
Esta etapa implica la esperanza de que el diagnóstico se 
pueda deshacer. La sensación de impotencia que puede 
experimentar puede crear la necesidad de recuperar el 
control de la situación. Muchos padres se harán preguntas 
como: ¿Qué pasaría si hubiéramos llevado a nuestro hijo al 
médico? ¿Y si fue causado por algo que hicimos? También 
puede cuestionar el diagnóstico o buscar otro médico con 
la esperanza de que él o ella puedan decirle algo diferente

Enfado
Con el tiempo, su negación puede dar paso a la ira. 
Aunque la ira es una parte natural del proceso, es posible 
que se dirija a los que están más cerca de usted: a su hijo, 
a su cónyuge, a su amigo o al mundo en general.  
También puede sentir resentimiento hacia los padres de 
niños típicos. Su ira puede manifestarse de diferentes 
maneras: criticando a la gente, reaccionando de forma 
exagerada a cosas pequeñas, incluso gritando y gritando. 
La ira es normal. Es una reacción saludable y esperada a 
los sentimientos de pérdida y estrés que acompañan a este 
diagnóstico. Expresar tu ira libera la tensión. Es un intento 
de decirles a las personas que le rodean que usted está 
dolido y está indignado de que este diagnóstico le haya 
sucedido a su hijo.

“Mi esposo tuvo más dificultades para  
aceptar el diagnóstico de nuestro hijo al  
principio. Cuando Max comenzó a progresar  
en su programa ABA, todo cambió para 
mejor. Por un tiempo, yo fui quien mantuvo 
todo junto para todos nosotros.”

Aceptación
En última instancia, puede sentir una sensación de acep-
tación. Es útil distinguir entre aceptar que a su hijo se le 
ha diagnosticado autismo y a aceptar el autismo. Aceptar 
el diagnóstico simplemente significa que está listo para 
abogar por su hijo. El período posterior al diagnóstico de 
autismo puede ser muy difícil, incluso para las familias más 
armoniosas. Aunque es posible que el niño con autismo 
nunca experimente las emociones negativas asociadas  
con el diagnóstico, los padres, los hermanos y los  
miembros de la familia extensa pueden procesar el  
diagnóstico de diferentes maneras y a diferentes ritmos. 
Date tiempo para adaptarte. Sé paciente contigo mismo. 
Tomará algún tiempo comprender el trastorno de su hijo  
y el impacto que tiene en usted y su familia. Las emociones 
difíciles pueden resurgir de vez en cuando. Puede haber 
momentos en que se sienta impotente y enojado porque el 
autismo haya resultado en una vida que es muy diferente 
a la que había planeado. Pero también experimentará 
sentimientos de esperanza a medida que su hijo comience 
a progresar.

Cuidando al cuidador
Cambiar el curso de la vida de su hijo con autismo puede 
ser una experiencia muy gratificante. Estás haciendo una 
gran diferencia en su vida. Para que esto suceda, debes 
cuidarte. Tómese un momento para responder a estas 
preguntas: ¿De dónde viene su apoyo y fortaleza? ¿Cómo 
estás realmente? ¿Tienes que llorar? ¿Quejar? ¿Gritar? 
¿Quieres ayuda pero no sabes a quién preguntar?

“Recuerde que si desea cuidar lo mejor  
posible a su hijo, primero debe cuidarse lo 
mejor posible.”

Los padres a menudo no evalúan sus propias fuentes de 
fortaleza, habilidades de afrontamiento o actitudes emocio-
nales. Puede estar tan ocupado satisfaciendo las necesi-
dades de su hijo que no se permite tiempo para relajarse, 
llorar o simplemente pensar. Puede esperar hasta que esté 
tan agotado o estresado que apenas pueda continuar antes 
de considerar sus propias necesidades. Llegar a este punto 
no lo está ayudando a usted ni a su familia. Puede sentir 

“Me enojé cuando a un niño de la escuela  
de mi hijo le diagnosticaron leucemia,  
cuando nuestro hijo fue diagnosticado  
con autismo. Todos enviaron tarjetas y  
cocinaron cenas para ellos. Ellos no sabían  
que yo también necesitaba ese tipo de  
ayuda, cuando le hice saber a la gente que 
necesitaba ayuda, me respondieron.” 
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Como padre, siempre recuerda confiar en tu instinto. 
Hay muchos caminos por recorrer, opciones de tratamiento 
y opiniones. Usted conoce a su hijo mejor. Trabaje con el 
equipo de tratamiento de su hijo para encontrar lo que  
funciona mejor para su hijo y su familia.

En este momento, mientras intenta aprovechar al máximo 
cada minuto, controle el reloj y con frecuencia se haga  
estas preguntas importantes:

¿Es lo que estoy leyendo en este momento muy  
probable que sea relevante para mi hijo?

¿Es información nueva?

¿Es útil?

¿Es de una fuente confiable?

A veces, el tiempo que pasas en Internet será increíblemente 
valioso. Otras veces, puede ser mejor para usted y para su 
hijo si utiliza ese tiempo para cuidarse.

“Internet será una de las herramientas más  
importantes que tendrá para aprender lo  
que necesita saber sobre el autismo y cómo 
ayudar a su hijo.”

Intenta tomar un descanso. 
Si puede, permítase tomarse un tiempo libre, incluso si solo 
son unos minutos para dar un paseo. Si es posible, salir a 
ver una película, ir de compras o visitar a un amigo puede 
marcar una gran diferencia. Si se siente culpable por tomar 
un descanso, trate de recordarse a sí mismo que este 
descanso lo ayudará a sentirse renovado por las cosas que 
debe hacer cuando regrese. Intenta descansar un poco Si 
está durmiendo regularmente, estará mejor preparado para 
tomar buenas decisiones, ser más paciente con su hijo y 
más capaz de enfrentar el estrés en su vida.

Considera llevar un diario. 
Louise DeSalvo, en Writing as a Way of Healing, señala 
que los estudios han demostrado que: “La escritura que 
describe eventos traumáticos y nuestros pensamientos y 
sentimientos más profundos sobre ellos se relaciona con 
una mejor función inmunológica, una mejor salud emocio-
nal y física” y cambios conductuales positivos. Algunos  
padres han encontrado que un diario es una herramienta 
útil para hacer un seguimiento del progreso de sus hijos, lo 
que funciona y lo que no. Tenga en cuenta el tiempo que 
pasa en Internet. Internet será una de las herramientas 
más importantes que tendrá para aprender lo que necesita 
saber sobre el autismo y cómo ayudar a su hijo. Desafortu-
nadamente, hay más información en la web de la que  
cualquiera de nosotros tiene tiempo de leer en la vida.  
También puede haber mucha desinformación.
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sentirse más competente (no solo sobre el autismo sino en 
otros aspectos de tu vida) puede ser crítico para mantener 
una perspectiva optimista. 

Cuidarse: Eventualmente, su viaje lo conducirá a un lugar 
donde puede equilibrar las emociones negativas con las 
positivas. Tener cuidado de evitar que un evento sea  
insoportable o inmutable en comparación con buscar  
oportunidades y considerar el evento en un contexto más 
amplio puede ser un factor importante para la resiliencia. 
Actitudes positivas tales como animarse a sí mismo a  
intentarlo, estar determinado a perseverar hasta que se  
logre el éxito, aplicar un enfoque de resolución de prob-
lemas a situaciones difíciles y fomentar sentimientos de 
determinación o agallas, son fundamentales. El cuidado 
también se refiere a que los padres atiendan a su propia 
mente y cuerpo, hagan ejercicio regularmente y presten 
atención a las necesidades y sentimientos básicos.

La resiliencia es el resultado de que las personas puedan 
interactuar con sus entornos y los procesos que promueven 
el bienestar o los protegen contra la influencia abrumadora 
de los factores de riesgo. En muchos casos, la adversidad 
puede actuar como una plataforma para el crecimiento y el 
éxito, no solo en nuestros niños sino también en nosotros 
mismos.

Convertirse en resiliente en 
tiempos de adversidad

por el Dr. Peter Faustino, psicólogo escolar, delegado estatal  
de la Asociación Nacional de Psicólogos Escolares (NASP) y miembro  

del Comité de Servicios Familiares de Autism Speaks 

La resiliencia o la forma de adaptarse adecuadamente 
a los desafíos o al estrés en su vida es un proceso, no un 
rasgo de carácter. La investigación ha revelado varios  
elementos clave para fomentar la resiliencia y al considerar 
lo siguiente, descubrirá que no solo está ayudando a su 
hijo, sino a usted y a toda su familia.

Conectividad: uno de los pilares más fuertes de la  
resiliencia es tener relaciones positivas o sentirse  
conectado con los demás. Si bien el diagnóstico de  
autismo puede ser extraordinario al principio, ya no es 
sinónimo de estar solo o tener pocos lugares para buscar 
ayuda. Este juego de herramientas es solo un ejemplo de 
las formas en que Autism Speaks puede brindar apoyo.  
Los capítulos regionales de AS en todo el país pueden  
abrir las puertas a otros padres, familias y comunidades 
que tienen experiencia en la navegación del diagnóstico  
de autismo. Cuando las relaciones con amigos, vecinos  
y familiares se basan en el apoyo y el cuidado mutuo y 
recíproco, pueden reforzar la resiliencia.

Competencia: cada vez que se presenta un desafío,  
las personas pueden sentir una pérdida de control sobre 
la situación y sus vidas. La competencia o, en esta etapa 
temprana, aprender sobre el autismo y luego tomar  
medidas sobre objetivos realistas, lo ayudará a obtener  
una sensación de control. Tener información confiable y 
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La pregunta fue un poco discordante para mí. Mi hijo y yo 
acabábamos de ingresar a una clase de gimnasia para 
niños con autismo. Recibimos su diagnóstico solo tres  
semanas antes y no habíamos compartido nuestras 
noticias con nadie, excepto con amigos cercanos y  
familiares. Era la primera vez que habíamos estado en 
cualquier lugar que fuera solo para niños como el mío y no 
estaba realmente preparado para hablar con un completo 
extraño al respecto.

“Sí”, respondí, tratando de mantener la  
conversación corta.

“Hola y bienvenido! Ese es mi hijo y mi nombre es Sandy. 
¿Cuántos años tiene tu hijo? ¿Vives en la ciudad? ¿Cuánto 
tiempo hace que sabe que su hijo estaba en el espectro? 
¿Cuál fue su diagnóstico? Realmente no quería responder-
le. Ni siquiera estaba seguro de pertenecer a esta clase, y 
todo lo que quería hacer era prestar atención a mi hijo para 
ver cómo respondía a la clase. Vi a los otros niños cuando 
entraron, seis niños y una niña, y mi primer instinto fue que 
estábamos en el lugar equivocado. Un niño lloraba, otro 
daba vueltas y otro corría en diferentes direcciones. Mi hijo 
no es así, pensé. Esto no somos nosotros.

Y luego miré a mi Henry. Lo observé aferrarse fuertemente 
a la mano de su ayudante uno-a-uno mientras caminaban 
sobre una barra de equilibrio baja, pero él no la miraría a 
los ojos cuando ella hablara con él. Lo vi intentar huir para 
saltar a la comodidad de los bloques de espuma sensorial 
y concentrarse tanto en ese hoyo de espuma que no podía 
pasar a ninguna otra cosa. Lo escuché balbucear mientras 
él se balanceaba hacia adelante y hacia atrás en los  
anillos y vio el terror en su rostro cuando el nivel de ruido 
se elevó demasiado. Las lágrimas brotaron en mis ojos. 
Nosotros pertenecíamos aquí.

Este era el lugar correcto para él. Habíamos encontrado  
un lugar seguro para él para ejercitar y desarrollar sus  
músculos en un entorno que comprendía sus necesidades 
especiales. Durante mucho tiempo habíamos evitado las 
clases de gimnasia “regulares”, las clases de música y los  
grupos de juego debido a su comportamiento. Nadie aquí 
me estaba dando miradas de desaprobación habituales 
cuando salimos a lugares y Henry comienza a actuar mal. 
Tomé una respiración profunda y volteé hacia la madre.

“¡Hola! Mi hijo Henry fue diagnosticado con PDD-NOS 
hace unas semanas. Vivimos en la ciudad. De hecho, he 
visto a tu hijo en el preescolar al que asiste mi hijo. ¿Cuánto 
tiempo ha asistido su hijo a las clases aquí? Me tomó todo 
lo que tenía para tener esa conversación, pero fue un alivio. 
Esta otra madre se estaba acercando para hacer una 
conexión, para encontrar a otra persona que lucha a diario 
como lo hace, algo que yo mismo había estado desesper-
ado por hacer durante semanas y meses. Inmediatamente 
me dieron la bienvenida a una comunidad de personas que 
“lo entendieron”. Nadie se sorprendió cuando Henry se 
enterró bajo los bloques de espuma al final de la clase para 
no tener que irse. Obtuve miradas de comprensión  
reconfortantes por parte de todos los padres y maestros 
cuando tuvo una gran crisis al dejar el gimnasio y con los 
pulgares arriba de todos cuando finalmente nos pusimos 
los zapatos y salimos por la puerta. Estas fueron madres  
y padres que compartieron mis dificultades diarias de salir 
de la casa.

Finalmente, estábamos en un lugar que parecía  
que pertenecíamos.

“¿Te veremos la próxima semana?”,  
Preguntó la madre.
“Absolutamente”, respondí.

En sus propias palabras, Alysia K. Butler, quien tiene  
un hijo recientemente diagnosticado, describe su experiencia 

como parte de la comunidad de autismo

“¿Tu hijo está en el espectro?”
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¿Qué deberíamos saber sobre 
nuestros futuros niños?
Como se analiza a continuación, los factores de riesgo 
genéticos contribuyen al autismo. Si está esperando otro  
hijo o tiene planes de ampliar su familia en el futuro, puede 
estar preocupado por el desarrollo de hermanos menores 
de su hijo que puedan presentar  autismo. Los estudios  
demuestran que si tiene un niño diagnosticado con un 
trastorno del espectro autista, el riesgo de que el próximo 
niño que también reciba un diagnóstico de TEA se encuen-
tre entre el 10 y el 20 por ciento. El riesgo de TEA es mayor 
para los niños que para las niñas, y más alto para los 
hermanos bebés que tienen más de un hermano mayor  
con TEA. Sin embargo, las estadísticas están cambiando 
y hay varios estudios de investigación en curso que están 
estudiando la tasa de recurrencia o la probabilidad de que 
se diagnostique autismo en un segundo o tercer hijo. Para 
conocer los resultados más recientes y la investigación  
actualizada sobre la tasa de recurrencia y la susceptibilidad 
del autismo en hermanos, visite www.earlistudy.org.  
El estudio EARLI es un esfuerzo nacional para investigar  
las contribuciones genéticas y ambientales al autismo en  
un grupo de alto riesgo, es decir, hermanos menores de 
niños que han recibido un diagnóstico.

La evidencia más reciente ha sugerido que se pueden ver 
signos tempranos de autismo en algunos niños de tan solo 
8-10 meses de edad. Por ejemplo, los bebés que más tarde 
desarrollan autismo pueden ser más pasivos, más difíciles 
de calmar o pueden dejar de orientar cuando se les llama. 
Algunos de estos signos tempranos pueden ser notados por 
los padres, otros solo pueden ser observados con la ayuda 
de un médico capacitado. Estos signos se vuelven más  
pronunciados de 18 a 24 meses.

A través de un trabajo en conjunto entre Autism Speaks y  
el Instituto Nacional de Salud Infantil y Desarrollo Humano, 
la investigación sobre los primeros signos y síntomas del  
autismo se ha acelerado. Llamado Consorcio de Investig-
ación de Hermanos de Alto Riesgo, el objetivo es mejorar  
las vidas de las personas afectadas con TEA haciendo 
descubrimientos que ayudarán a los investigadores a  
desarrollar nuevas formas de tratar o incluso prevenir  
algunos síntomas debilitantes interviniendo a una edad 
temprana.

 
El ritmo de esta investigación ha crecido exponencial-
mente en la última década, respaldado por la formación 
del consorcio, que ha permitido a investigadores de todo 
el mundo conocer y compartir sus ideas, métodos y datos. 
Los miembros del consorcio llevan a cabo sus propios  
estudios enfocándose principalmente en hermanos  
menores de niños con TEA u otros bebés de alto riesgo. 
Cada miembro cuenta con el respaldo de fondos públicos, 
privados o fundacionales. El grupo colabora en estudios  
y publicaciones, agrupando datos y conocimientos  
colectivos para mejorar nuestra capacidad de contribuir  
a esta importante área de investigación y brindar ayuda  
a las familias.

En 2007, un grupo de investigadores dentro del BSRC, 
junto con psicólogos de los EE. UU., Formaron la Red 
de Tratamiento para Niños Pequeños de Autism Speaks 
(TTN). El objetivo de la red es determinar si la interven-
ción entre las edades de 18 a 24 meses de edad afecta el 
resultado del desarrollo a una edad en la que el autismo 
puede diagnosticarse de manera más confiable. En la 
actualidad, la red involucra a más de 60 investigadores de 
todo el mundo que estudian la efectividad de la interven-
ción temprana y la utilidad de los enfoques mediados por  
los padres. Han comenzado a cambiar su enfoque a la 
implementación en entornos comunitarios, para que más 
personas puedan beneficiarse de ellos.
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“Aprender más acerca de las necesidades 
y capacidades únicas de mi hijo junto con 
buscar ayuda me ha permitido a mi esposo 
y a mí ser mejores padres para nuestro hijo 
y mejores compañeros para el otro en este 
viaje.”

Quince consejos para tu  
familia
Como resultado de su trabajo con muchas familias que 
tratan tan bien los desafíos del autismo, la terapeuta  
familiar Kathryn Smerling, Ph.D., ofrece cinco consejos 
para los padres, cinco para los hermanos y cinco para los 
miembros de la familia extendida:

5 consejos para padres 

1. Aprenda a ser el mejor defensor que puede ser para 
su hijo. Ser informado. Aproveche todos los servicios que 
están disponibles para usted en su comunidad. Conocerás 
a profesionales y proveedores que pueden educarte y 
ayudarte. Reunirás gran fortaleza de la gente que conoces.

2. No alejes tus sentimientos. Hable de ellos. Puede  
sentirse ambivalente y enojado. Esas son emociones  
esperables. Está bien sentir emociones conflictivas.

3. Intente dirigir su enojo hacia el desorden y no hacia sus 
seres queridos. Cuando se encuentre discutiendo con su 
cónyuge sobre un tema relacionado con el autismo, intente 
recordar que este tema es doloroso para ambos; y tenga 
cuidado de no enojarse el uno con el otro cuando real-
mente es el autismo lo que lo hace enojarse tanto. Intenta 
tener una apariencia de vida adulta. Tenga cuidado de no 
permitir que el autismo consuma todas las horas de su 
vida. Pase tiempo de calidad con sus hijos en desarrollo y 
con su cónyuge, y evite hablar constantemente de autismo. 
Todos en su familia necesitan apoyo y ser felices a pesar 
de las circunstancias.

4. Aprecie las pequeñas victorias que su hijo puede lograr. 
Ama a tu hijo y enorgullécete de cada pequeño logro. 
Concéntrese en lo que pueden hacer en lugar de hacer 
comparaciones con un niño en desarrollo típico. Ámelos 
por quiénes son en lugar de lo que deberían ser.

5.  Involucrarse con la comunidad de autismo. No sub-
estimes el poder de la “comunidad”. Puede ser el capitán 
de su equipo, pero no puede hacer todo usted mismo. Haz 
amigos con otros padres que tienen niños con autismo. Al 
conocer a otros padres, contará con el apoyo de familias 
que entienden sus desafíos cotidianos. Involucrarse con la 
defensa del autismo es vital y productivo. Harás algo por ti 
mismo y por tu hijo siendo proactivo.
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5 consejos para hermanos y 
hermanas

1. ¡Recuerda que no estás solo! Cada familia se enfrenta 
a los desafíos de la vida ... y sí, el autismo es un desafío 
... pero, si observas detenidamente, casi todos tienen algo 
difícil que enfrentar en sus familias.

2. Siéntete orgulloso de tu hermano o hermana. Aprenda 
a hablar sobre el autismo y sea abierto y cómodo describi-
endo el trastorno a los demás. Si te sientes cómodo con  
el tema...también se sentirán cómodos. Si te avergüenzas 
tu hermano o hermana, tus amigos sentirán esto y les  
resultará incómodo. Si hablas abiertamente con tus  
amigos sobre el autismo, se sentirán cómodos. Pero, 
como todos los demás, a veces amarás a tu hermano o 
hermana y a veces puede que no te gusten. Está bien 
sentir tus sentimientos. Y a menudo es más fácil cuando 
tienes un consejero profesional que te ayuda a entender-
los: ¡alguien especial que está aquí solo para ti! ¡Ame  
a su hermano o hermana como él o ella es!

3. Aunque está bien estar triste de que tengas un  
hermano o hermana afectado por autismo, no ayuda estar 
molesto y enojado por períodos prolongados. Tu enojo no 
cambia la situación; solo te hace infeliz. Recuerda que tu 
mamá y papá también pueden tener esos sentimientos.

4. Pase tiempo con sus padres solo. Hacer cosas  
juntos como una familia con y sin su hermano o hermana 
fortalece su vínculo familiar. Está bien que quieras  
tiempo a solas. Tener un familiar con autismo a menudo 
puede consumir mucho tiempo y llamar la atención.  
También debes sentirte importante. Recuerda, incluso  
si tu hermano o hermana no tuvieran autismo, igual 
necesitarías estar solo con mamá y papá.

“Al principio me sentí perdido y confundido 
acerca de mi hermano, pero ahora que mis 
padres me han ayudado a explicarme las 
cosas, puedo ser una mejor hermana mayor y 
ayudar a mi hermano cuando lo necesita.”

5. Encuentra una actividad que puedas hacer con tu 
hermano o hermana. Le resultará gratificante conectarse 
con su hermano o hermana, incluso si se trata de armar 
un rompecabezas simple. No importa lo deteriorado que 
pueda estar, hacer algo juntos crea una cercanía. Su  
hermano o hermana esperará estas actividades  
compartidas y lo saludará con una sonrisa especial.
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Algunos padres expresan dificultad para comprender si el 
comportamiento de sus hijos es apropiado para el desarrollo 
o está relacionado con su diagnóstico de un trastorno del 
espectro autista. Esto puede conducir a una mayor frustració 
e incertidumbre de cómo responder a comportamientos 
específicos. Con base en el nivel de desarrollo de un niño, 
los padres pueden evaluar mejor si el comportamiento de su 
hijo es apropiado para el desarrollo o si merece mayor  
discusión con su pediatra. Por ejemplo, puede ser útil que 
los padres sepan que es adecuado desde el punto de 
vista del desarrollo para los niños de dos años comenzar a 
evaluar los límites de sus padres y tener rabietas (por  
ejemplo, caerse al suelo, llorar, golpear los puños). Sin 
embargo, este comportamiento no se considera apropiado 
para el desarrollo si su hijo está en sus años de escuela 
intermedia. Además, en términos de interacción social, se 
considera que su desarrollo es apropiado para que un niño 
de un año disfrute jugando solo con los juguetes. Sin  
embargo, para la edad preescolar, los niños deberían 
involucrarse en juegos cooperativos con otros.

A menudo, los padres de niños con trastornos del espectro 
autista tienen la mayor dificultad para determinar si el  
desarrollo social y emocional de su hijo es apropiado para 
su edad o si los comportamientos del niño están relaciona-
dos con el diagnóstico. Para ayudar a hacer esta distinción, 
puede ser útil comprender los hitos del desarrollo de estas 
dos áreas. La siguiente tabla presenta los hitos del desar-
rollo social y emocional y está separada por la edad del 
niño. Tener recursos para identificar los hitos del desarrollo 
puede ayudar a los padres a evaluar el comportamiento de 
sus hijos y determinar si deben buscar apoyo adicional  
para sus inquietudes.

Si su hijo demuestra un comportamiento que usted  
considera que no es apropiado para el desarrollo, siempre 
es importante analizarlo con su pediatra y otros miembros 
del equipo de tratamiento. Su equipo puede hacer sugeren-
cias sobre la mejor manera de abordar estas inquietudes y 
hacer referencias según sea necesario para evaluaciones 
adicionales. Además, si tiene inquietudes con respecto a 
otras áreas del desarrollo de su hijo, su equipo de  
tratamiento puede proporcionarle los hitos esperados en 
todas las áreas de desarrollo.

Hitos del desarrollo:  
comprensión del  
comportamiento de su hijo
Cuando un niño es diagnosticado con ASD, puede ser 
difícil determinar qué síntomas son el resultado del autismo 
y cuáles son típicos para el desarrollo. La siguiente  
información de Ashley Murray, Psy.M., Emily Schreiber, 
M.A. y Rebekah Ridgeway, Psy.D. puede ayudar a los  
padres a navegar estos comportamientos.
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	 -	 Puede ser posesivo con los juguetes y isfrutar  
		  jugando solo

	 -	 Disfruta interactuando con adultos conocidos

2 años a 3 años
	 -	 Comienza a desarrollar un sentido de independencia

	 -	 Disfruta el elogio

	 -	 Comprueba los límites paternos y tiene un mayor 		
		  nivel de emoción (p. Ej., Risas, berrinches, llanto)

	 -	 Teme a ruidos fuertes, movimientos rápidos, 		
		  animales grandes y separación del cuidador

	 -	 Intenta “ayudar” a los adultos con acciones (por 		
		  ejemplo, lavar los platos, pasar la aspiradora, golpear 	
		  con un martillo)  

	 -	 Juega con objetos en juego simbólico (por ejemplo, 	
		  jugando a la casa, usando 

      	 herramientas de juguete para “hacer reparaciones”)

3 años a 4 años
	 -	 Comienza a desarrollar más independencia y  
		  autosuficiencia

	 -	 Puede temer a extraños, animales y la oscuridad

	 -	 Tiene un deseo de complacer a los adultos 

	 -	 Muestra una amplia gama de emociones 

	 -	 Puede enojarse con cambios importantes en la rutina 

	 -	 Comienza a disfrutar jugando en grupos 

	 -	 Se vuelve más interesado en los demás

	 -	 Con indicaciones, comienza a compartir y tomar 		
		  turnos

	 -	 Puede pretender representar escenas de películas  
		  o comenzar juegos dramáticos (por ejemplo, 
		  pretendiendo ser animales)

Nacimiento a 6 meses 
	 -	 Muestra emoción agitando brazos, pateand 
		  moviendo 

	 -	 Teme ruidos fuertes o inesperados, objetos extraños,  
		  movimientos repentinos y dolor 

	 -	 Imita sonrisas, movimientos de otros

	 -	 Disfruta de las interacciones (por ejemplo, sonrisas,  
		  cosquillas, ser sostenido) con otros 

	 -	 Se ríe en voz alta y sonríe socialmente

	 -	 Juega a esconderse y aparecer

	 -	 Puede disfrutar de mirarse en el espejo

	 -	 Responde a las emociones de otras personas

6 meses a 1 año
	 -	 Se siente infeliz cuando el cuidador principa se va

	 -	 Se retira de extraños

	 -	 Disfruta de ser abrazado y abrazado 

	 -	 Comienza a imitar comportamientos de otros

	 -	 Puede empujar, jalar o golpear a otros niños 

	 -	 IEs capaz de distinguir personas familiares  
		  de extraños 

	 -	 Cuando pierde un juguete, puede mostrar una 
		  reacción 

1 año a 2 años
	 -	 Busca la atención de su cuidador principal o de  
		  un adulto con el que se sienta cómodo

	 -	 Comienza a desarrollar un nivel de confianza en  
		  los demás

	 -	 Tiene rabietas

	 -	 Por lo general está de buen humor, pero puede 
		  enojarse cuando otros interfieren con sus  
		  actividades.

	 -	 Puede frustrarse debido a que no puede verbalizar  
		  completamente sus pensamientos y deseos. 
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Obteniendo  
Servicios
¿Cómo obtengo la ayuda que 
necesita mi hijo?
El camino por delante tendrá muchos baches. Habrá 
momentos en que su progreso se estancará o tomará un 
giro inesperado. Cuando lo haga, trate de recordarse a sí 
mismo que estos son badenes de velocidad, no obstáculos. 
Tómalos uno a la vez. Es importante que comiences ahora. 
Hay una variedad de servicios disponibles para tratar y 
educar a su hijo. El artículo siguiente, de Does My Child 
Have Autism? por Wendy L. Stone, PhD, con Theresa Foy 
DiGeromino, MEd, explica por qué:

La intervención temprana mejorará el 
resultado para su hijo.

No hay debate ni duda: la intervención temprana es la  
mejor esperanza para su futuro. La atención temprana  
para mejorar los síntomas del comportamiento central del  
autismo le dará a su hijo y al resto de la familia varios 
 beneficios importantes que no obtendrá si sigue el método 
de esperar y ver hasta que su hijo ingrese a la escuela a  
los cuatro o cinco años. . Un buen programa de interven-
ción temprana tiene al menos cuatro beneficios:

1. Proporcionará a su hijo instrucciones que se basarán  
en sus puntos fuertes para enseñar nuevas habilidades, 
mejorar comportamientos y remediar áreas de debilidad. 

2. Le proporcionará información que lo ayudará a  
comprender mejor el comportamiento y las necesidades  
de su hijo. 

3. Ofrecerá recursos, apoyo y capacitación que le  
permitirán trabajar y jugar con su hijo de manera más 
efectiva.

4. Mejorará el resultado para su hijo.

Por estas razones, se debe implementar un programa 
de intervención para su hijo tan pronto como sea posible 
después de recibir el diagnóstico. Sin embargo, como  
probablemente ya sepa, puede ser muy difícil enseñar a 
niños pequeños con autismo. Tienen un perfil único de 
fortalezas y necesidades y requieren servicios de 
intervención y enfoques de enseñanza que sean sensibles 
a estas necesidades. Es por eso que las estrategias que 
funcionaron para enseñar a sus otros hijos a permanecer 
sentados a la mesa, jugar apropiadamente con un juguete 
o decir palabras simplemente no funcionan tan bien para  
su hijo con autismo. De la misma manera, es menos  
probable que los programas de intervención que son 
genéricos, en lugar de especializados en autismo, sean 
efectivos para su hijo. Es por eso que al comenzar su 
exploración de la intervención temprana, debe tener en 
cuenta que no todas las intervenciones son iguales.
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Todos los niños tienen derecho a una educación gratuita y 
apropiada. La Ley de Educación para Individuos con  
Discapacidades (IDEA), promulgada en 1975, exige una 
educación pública para todos los niños elegibles y hace 
que las escuelas sean responsables de proporcionar los 
apoyos y servicios que permitirán que esto suceda. IDEA 
fue revisado más recientemente en 2004 (y, de hecho, 
cambió el nombre a la Ley de Mejoramiento de la  
Educación para Individuos con Discapacidades, pero la 
mayoría de las personas todavía se refieren a ella como 
IDEA). La ley exige que el estado brinde a un niño elegible 
una educación pública apropiada y gratuita que satisfaga 
sus necesidades individuales únicas.

IDEA  la ley de Asistencia a la Discapacidad en EUA  
específica que los niños con diversas discapacidades, 
incluido el autismo, tienen derecho a servicios de interven-
ción temprana y educación especial. Además, la legislación 
de IDEA ha establecido un enfoque de equipo importante  
y un rol para los padres como socios iguales en la  
planificación de un niño individual y promueve una edu-
cación en el ambiente menos restrictivo. Usted, como 
padre, tiene derecho a ser tratado como un socio en igual-
dad de condiciones con el distrito escolar al decidir sobre 
un plan de educación para su hijo y sus necesidades 
 individuales. Esto le permite ser un poderoso defensor 
de su hijo. También significa que debe ser un participante 
informado y activo en la planificación y el control del  
programa único y los derechos legales de su hijo.

Además de las estipulaciones de IDEA, la Ley de  
Estadounidenses con Discapacidades de 1990 (ADA  
asociación de asistencia a la Discapacidad) establece, 
como un derecho civil, protecciones y disposiciones para  
el acceso igualitario a la educación para cualquier  
persona con una discapacidad. La Sección 504 de la  
Ley de Rehabilitación de 1973 es otra ley de derechos 
civiles que prohíbe la discriminación por discapacidad en 
programas y actividades, públicos y privados, que reciben 
asistencia financiera federal. Generalmente, las personas 
protegidas por estas leyes incluyen a cualquier persona  
con un impedimento físico o mental que limite sustancial-
mente una o más actividades de la vida.

Abogar por la educación de su hijo es un papel muy 
importante y, a veces puede parecer abrumador y  
confuso. Dos libros que pueden ser útiles son

Wrightslaw: de las emociones a la abogacía -  
La guía de supervivencia de educación especial
por Pam Wright y Pete Wright

Cómo comprometerse con su distrito escolar  
sin comprometer a su hijo
por Gary Mayerson

También encontrará libros y sitios web adicionales al 
final de este kit que serán útiles en este proceso.

Qué es una “Educación Pública  
Gratuita y Apropiada” (FAPE)?
Como se describió anteriormente, IDEA proporciona una 
“educación gratuita y apropiada” para todos los niños con 
discapacidades. Cada palabra en esta frase es importante, 
pero “apropiada” es la que se relaciona específicamente 
con su hijo con necesidades especiales. Su hijo tiene 
derecho a una educación que se adapta a sus necesidades 
especiales y una ubicación que le permitirá progresar en la 
educación.

Aunque es posible que usted y los maestros o terapeutas 
de su hijo deseen brindarle a su hijo los mejores y óptimos 
programas y servicios, el distrito escolar simplemente debe 
proporcionar una educación adecuada. Uno de los desafíos 
aquí es trabajar con el distrito escolar para determinar qué 
es lo apropiado y, por lo tanto, qué se proporcionará a su 
hijo. Este es un proceso de colaboración y puede requerir 
una negociación considerable para asegurar los servicios 
apropiados de la escuela.

Acceder a los servicios: los derechos de su  
hijo para la educación pública



EL MANUAL DE LOS 100 DÍAS

30

¿Qué es el “ambiente menos  
restrictivo” (LRE)?
Como se especifica en IDEA, su hijo tiene derecho a  
experimentar el “ambiente menos restrictivo” en las  
escuelas. Esto significa que su hijo debe ser ubicado en 
el entorno en el que tiene la mayor oportunidad posible 
de interactuar con niños que no tienen una discapacidad 
y participar en el plan de estudios de educación general. 
El niño debe ser educado en la escuela a la que asistirá 
si no está discapacitado, en la medida de lo posible y con 
las ayudas y los servicios necesarios para que esto sea 
posible. Esto no significa que todos los estudiantes deben 
estar en un aula de educación general, pero el objetivo 
es ubicar al alumno en un entorno de aprendizaje lo más 
natural posible dentro de su comunidad de origen. Esta 
decisión es tomada por los miembros del equipo del IEP, 
con consideración de la miríada de problemas relacionados 
con el ambiente apropiado y los apoyos para el estudiante. 
Las ubicaciones y el LRE para un estudiante en particular 
pueden cambiar con el tiempo.

La participación de niños con discapacidades en el entorno 
de educación general a menudo se denomina “integración”. 
La inclusión no significa que un niño con necesidades 
especiales deba ubicarse en un entorno de educación 
general como un alumno típico; se debe proporcionar una 
variedad de apoyos de educación especial para crear un 
ambiente exitoso y una experiencia positiva para todos 
los involucrados. La planificación cuidadosa y la capaci-
tación son esenciales para proporcionar modificaciones 
o adaptaciones y para ubicar con éxito a un niño con una 
discapacidad en el entorno menos restrictivo. Estos apoyos 
pueden incluir proporcionar un aula especialmente capac-
itada o para-profesional uno a uno, alterar los entornos o 
expectativas de las pruebas, adaptar el plan de estudios, 
proporcionar apoyos visuales o equipos adaptativos, etc. 
El departamento de educación especial debe proporcio-
nar capacitación, estrategias y apoyo para el personal de 
educación general. y otros en la comunidad escolar general 
que pueden interactuar con estudiantes con necesidades 
especiales. Es importante señalar que las filosofías sobre 
la inclusión varían considerablemente entre los distritos 
escolares, el personal y los padres de estudiantes con y  
sin necesidades especiales.

IDEA proporciona un enfoque de equipo para la planifi-
cación, de modo que se puedan tener en cuenta los  
objetivos de todos los miembros del equipo y se puedan 
establecer los apoyos necesarios para maximizar la  
inclusión. No todos los padres sentirán que un entorno g 
eneral mejorará el crecimiento y el desarrollo de su  
estudiante con necesidades especiales y se deben 
hacer concesiones para adaptarse a varias perspectivas. 
Además, no todos los estudiantes estarán listos para la 
inclusión completa todo el tiempo. La ansiedad y los 
problemas sensoriales relacionados con la inclusión 
pueden significar que los esfuerzos deben comenzar con 
pequeños pasos que pueden generar éxito continuo y  
aumentar la participación dentro del cuerpo estudiantil  
local y la comunidad.

Servicios de intervención  
temprana (IT): para niños 
menores de tres años
IDEA proporciona a los estados subvenciones federales 
para instituir programas de intervención temprana.  
Cualquier niño menor de tres años que tenga un retraso  
en el desarrollo o una condición física o mental que pueda 
resultar en un retraso en el desarrollo es elegible para 
recibir servicios de intervención temprana a través de estos 
programas. Los servicios de IE pueden variar ampliamente 
de un estado a otro y de una región a otra. Sin embargo, 
los servicios deben abordar las necesidades únicas de su 
hijo y no deben limitarse a lo que actualmente está  
disponible o es habitual en su región.

El documento que detalla las necesidades de su hijo y los 
servicios que se proporcionarán es el Programa de  
Servicio Familiar Individual (IFSP). El IFSP debe basarse 
en una evaluación integral de su hijo. Debe describir los 
niveles actuales de funcionamiento de su hijo y los  
objetivos previstos. También debe enumerar los servicios 
específicos que se les proporcionarán a su hijo y a su  
familia. Los servicios de EI tienen como objetivo minimizar 
el impacto de las discapacidades en el desarrollo de su 
hijo. Los servicios para su hijo pueden incluir, entre otros,
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Servicios de Año Escolar Extendido (SEE)
Si hay evidencia de que su hijo experimenta una regresión 
sustancial en las habilidades durante las vacaciones  
escolares, él o ella pueden tener derecho a los servicios 
SEE. Estos servicios se prestarían durante los descansos 
largos de la escuela (como las vacaciones de verano) para 
evitar una regresión sustancial, pero no para adqu 
mantenga involucrada en la determinación de los objetivos 
apropiados, comunicándose con el equipo educativo sobre 
el progreso y trabajando para proporcionar coherencia 
entre el hogar y la vida escolar.

¿Cómo consigo los primeros 
servicios para comenzar con 
mi hijo?
Si su hijo es menor de tres años, llame a su agencia local 
de intervención temprana. En la mayoría de los estados, 
la intervención temprana es brindada por el Departamento 
de Salud. La información de contacto se incluye en la Guía 
de recursos de Autism Speaks. Si su hijo tiene tres años o 
más, comuníquese con su distrito escolar local, más espe-
cíficamente con la Oficina de Educación Especial dentro 
del distrito esco lar. En algunos casos, es posible que deba 
presentar la solicitud por escrito de que desea que su hijo 
sea evaluado para recibir servicios de educación especial. 

“Al principio me sentí abrumado por todas las evaluaciones y el papeleo. Pero al ver  
os cambios en Samantha a medida que aprende y crece, sabemos que nuestros  

esfuerzos están dando sus frutos.”

Consulte “Cómo ensamblar su equipo” en este kit para  
obtener más información. Encontrará más en la sección 
Plan de Acción de este kit.

Antes de que se puedan proporcionar servicios, puede 
ser necesario completar evaluaciones y evaluaciones 
adicionales. Estos pueden incluir:

Una sesión de juego de diagnóstico no estructurado

Una evaluación de desarrollo

Una evaluación del habla y el lenguaje

Una entrevista con los padres

Una evaluación del comportamiento actual

Una evaluación de las habilidades adaptativas o de la 
vida real

Puede pasar un tiempo en las salas de espera con su 
hijo cuando esté completando evaluaciones adicionales. 
Probablemente ya hayas descubierto lo útil que es traer 
algunos bocadillos para tu hijo, su juguete favorito o  
alguna otra forma de entreten imiento para ayudarte a 
pasar el tiempo. 
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¿Cómo se trata el 
autismo?
Cada niño o adulto con autismo es único y, por lo tanto, 
cada plan de intervención de autismo debe adaptarse a las 
necesidades específicas. El tratamiento para el autismo 
suele ser una tarea muy intensa y exhaustiva que involucra 
a toda la familia del niño y a un equipo de profesionales. 
Algunos programas pueden tener lugar en su hogar. Estos 
pueden estar basados en su hogar con especialistas  
profesionales y terapeutas capacitados o pueden incluir  
capacitación para que usted sirva como terapeuta para 
su hijo bajo la supervisión de un profesional. Algunos 
programas se imparten en un centro especializado, aula 
o preescolar. No es inusual que una familia elija combinar 
más de un método de tratamiento.

Los términos “tratamiento” y “terapia”  
pueden usarse indistintamente. La palabra 
“intervención” también puede usarse para 
describir un tratamiento o terapia.

Proporcionamos una descripción general de muchos 
métodos de tratamiento diferentes para el autismo en esta 
sección de su conjunto de herramientas. Las descripciones 
están destinadas a darle información general. Su pediatra, 
de desarrollo o trabajador social que se especializa en el 
tratamiento de niños con autismo puede hacer sugerencias 
o ayudarle a priorizar terapias basadas en las fortalezas y 
los desafíos detallados en la evaluación integral de su hijo. 
Una vez que haya reducido algunas opciones de terapias 
apropiadas para su hijo, querrá explorar más información 
antes de comprometerse con una. Para muchos niños, el 
autismo se complica por condiciones médicas, problemas 
biológicos y síntomas que no son exclusivos del autismo.

Los tratamientos asociados para los síntomas abordan los 
desafíos comúnmente relacionados con el autismo, pero 
no son específicos del trastorno. Si su hijo tiene afecciones 
biológicas o médicas, como alergias, intolerancias  
alimenticias, problemas gastrointestinales o trastornos del 
sueño, estos también deberán tratarse. Los programas de 
tratamiento pueden combinar terapias para los síntomas 
centrales y los síntomas asociados. El programa de  
tratamiento de su hijo dependerá de sus necesidades y 
fortalezas. Algunas de estas terapias pueden usarse juntas. 
Por ejemplo, si se descartan las causas médicas de las 
alteraciones del sueño, se podría usar una intervención 
conductual para abordarlas. La terapia ocupacional o la 
terapia del habla y el lenguaje a menudo se integran en  
uno de los programas de terapia intensiva que se  
describen aquí como terapias centrales de síntomas.

Muchos niños se benefician al recibir terapias múltiples 
proporcionadas en el mismo formato de aprendizaje. El 
Consejo Nacional de Investigación recomienda que 
durante el período preescolar, los niños con autismo 
reciban aproximadamente 25 horas de intervención  
estructurada por semana. La intervención puede incluir 
el tiempo invertido en un programa de desarrollo, terapia 
del habla y del lenguaje, terapia ocupacional, intervención 
individual o en grupos pequeños e intervención  
entregada por los padres.

Las terapias incluyen una amplia gama de  
herramientas, servicios y métodos de enseñanza que 
puede elegir para ayudar a su hijo a alcanzar s 
potencial. El número recomendado de horas de in-
tervención estructurada es de 25 horas por semana 
durante el período preescolar.

Muchos de los métodos de terapia descritos aquí  
son muy complejos y requerirán más investigación 
de su parte antes de comenzar. Siempre que sea 
posible, observe las terapias en acción. Hable con 
padres con experiencia y asegúrese de tener un 
conocimiento profundo de lo que está involucrado 
antes de comenzar cualquier terapia para su hijo.




