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Un manual para ayudar a las familias a obtener 
la información crítica que necesitan durante 
los primeros 100 días luego de un diagnóstico 

de autismo.

Autism Speaks no provee consejos ni servicios médicos o legales. Más bien, Autism Speaks ofrece  
información general acerca del autismo como un servicio a la comunidad. La información incluida en este manual 
no es una recomendación, referencia o respaldo a algún recurso, método terapéutico o proveedor de servicios y no  
reemplaza al consejo de profesionales de la medicina, el derecho y la educación. Este manual no tiene la intención 
de ser una herramienta para verificar las credenciales, calificaciones o destrezas de alguna organización, producto 
o profesional. Autism Speaks no ha validado ni es responsable por cualquier información o servicio provisto a  
terceros. Le urgimos usar un criterio independiente y pedir referencias cuando considere cualquier recurso  
asociado con la prestación de servicios relacionados con el autismo.
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¿Por qué fue 
diagnosticado con autismo 
mi hijo? ¿Y qué significa?

¿Por qué necesita mi hijo 
un diagnóstico de autismo? 

{ En este manual, el término general 
de “autismo” se refiere a los trastornos 
generalizados del desarrollo (TGD) 

y trastornos generalizados del 
desarrollo no especificado (TGNE), 
también conocidos como trastornos 
del espectro autista, que incluyen el 
autismo y el síndrome de Asperger.

}
Autism Speaks

 Acerca del autismo
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¿Cómo  
se diagnostica el autismo?

{Ahora sabemos que Nicky tiene autismo. 
Todo el mundo me decía que me  
preocupaba en vano; que maduraría y ‘se 
le pasaría’. Yo no quería esperar a ver si 
mejoraba. Ahora que sabemos la situación, 

podemos ayudarlo”. }

{ Puede encontrar más información 
sobre los términos en negrilla en 
el glosario al final de este folleto 
y en el video-glosario en }
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¿Qué es el autismo? 

I.  Existe un total de seis (o más) elementos de los encabezados (A), (B), y (C), cumpliéndose como mínimo dos elementos de 
(A), uno de (B) y uno de (C):
 (A) Alteración cualitativa de la interacción social, manifestada al menos por dos de las siguientes características:

 •  Importante alteración del uso de múltiples conductas no verbales, tales como contacto visual, expresión facial, posturas 
corporales y gestos reguladores de la interacción social.

• Incapacidad para desarrollar relaciones con compañeros adecuados al nivel de desarrollo.
•  Ausencia de la tendencia espontánea a compartir con otras personas placeres, intereses y éxitos  

(p. ej., no mostrar, traer o señalar objetos de interés).
• Falta de reciprocidad social o emocional.

(B)  Alteración cualitativa de la comunicación manifestada al menos por una de las siguientes características:
•  Retraso o ausencia completa de desarrollo del lenguaje oral (no acompañado de intentos para compensarlo mediante 

modos alternativos de comunicación, tales como los gestos o la mímica).
• En personas con un habla adecuada, alteración importante de la capacidad para iniciar o mantener una conversación con otros.
• Utilización estereotipada y repetitiva del lenguaje o de lenguaje idiosincrásico.
• Ausencia de juego realista espontáneo, variado, o de juego imitativo social propio del nivel de desarrollo.

(C)  Patrones de conducta, intereses y actividades restringidos, repetitivos y estereotipados, manifestados por lo menos  
mediante dos de las siguientes características:

•  Preocupación absorbente por uno o más patrones estereotipados y restrictivos de interés que resulta anormal en su 
intensidad o en su contenido.

• Adhesión aparentemente inflexible a rutinas o rituales específicos y no funcionales.
•  Manerismos motores estereotipados y repetitivos (p. ej., sacudir o girar las manos o dedos, o movimientos complejos de 

todo el cuerpo).
• Preocupación persistente por las partes de objetos.

II. Retraso o funcionamiento anormal en por lo menos una de las siguientes áreas, que aparece antes de los tres años de edad:
(A) Interacción social.
(B) Lenguaje utilizado en la comunicación social.
(C) Juego simbólico o imaginativo.

III. El trastorno no se explica mejor por la presencia de un trastorno de Rett o de un trastorno desintegrativo infantil. 

Los criterios para un diagnóstico de autismo según DSM-IV
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¿Cuán común es 
el autismo? 

¿Qué causa el autismo? 

Autism Speaks

{ La mejor evidencia científica que 
tenemos disponible hoy en día 
indica que existe una posibilidad 
de que sean varias combinaciones 
de factores las que causan  

el autismo. 
}
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Más 
información 
sobre los síntomas 
del autismo 

Síntomas sociales 
Desde el principio, los bebés 

de desarrollo típico o neurotípicos son seres sociales. 
Desde muy temprano, miran a la gente, voltean cuando 
escuchan voces, agarran un dedo, e incluso sonríen.

Por el contrario, la mayoría de los niños con 
autismo parecen tener mucha dificultad en aprender 
a participar en el intercambio de las interacciones 

humanas cotidianas. Aún en el primer año de 
vida, muchos no interactúan y evitan el contacto 
visual normal. Pueden parecer indiferentes a otras 
personas y preferir estar solos. Pueden resistir 
que se les dé afecto o aceptan abrazos y cariños 
pasivamente. Más adelante, puede que no busquen 
consuelo ni respondan en una manera típica a las 
demostraciones de afecto o enojo de sus padres. La 
investigación ha sugerido que a pesar de que los 
niños con autismo sí sienten cariño y apego por 
sus padres, la expresión de este afecto es inusual y 
difícil de percibir. A los padres les puede parecer 
que su hijo no conecta con ellos. Los padres que 
esperaban disfrutar del placer de abrazar, enseñar 
y jugar con su hijo pueden sentirse destrozados por 
esta ausencia del comportamiento afectuoso típico 
y esperado de un hijo.

Los niños con autismo también se tardan más 
en aprender a interpretar lo que los otros están 
pensando y sintiendo. Las pautas sociales sutiles 
tales como una sonrisa, un saludo con la mano o 
una mueca pueden tener poco significado para un 
niño con autismo. Para un niño que no entiende 
estas pautas, “Ven aquí” puede siempre significar lo 
mismo, ya sea que el que lo dice sonría y extienda los 
brazos para abrazarlo o tenga el ceño fruncido y los 
puños en las caderas. Sin la habilidad de interpretar 
gestos y expresiones faciales, el mundo social puede 
parecer desconcertante. Para agravar el problema, 
la gente con autismo tiene dificultades viendo las 
cosas desde la perspectiva de la otra persona. La 
mayoría de los niños de cinco años entienden que 
otras personas tienen pensamientos, sentimientos y 
metas distintas a las de ellos. Un niño con autismo 
puede no tener ese entendimiento. Esa falta de 
entendimiento los hace incapaces de predecir o 
entender las acciones de otras personas.

A pesar de que no es universal, es común que 
las personas con autismo tengan dificultades 
regulando sus emociones. Esto puede tener la 
forma de comportamiento “inmaduro” tal como 
llorar en clase o decir espontáneamente cosas que a 
los demás les parecen inapropiadas. A veces pueden 
ser revoltosos y físicamente agresivos, dificultando 
aún más las relaciones sociales. Tienen tendencia 
a “perder el control”, sobre todo cuando están en 
un ambiente extraño o abrumador, o cuando se 
enfadan o se sienten frustrados. A veces pueden 
romper objetos, atacar a los demás o herirse a sí 
mismos. En su frustración, algunos se golpean la 
cabeza, se halan el cabello o se muerden los brazos.
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Dificultades en la 
comunicación
Para los tres años de 

edad, la mayoría de los niños han pasado por 
hitos predecibles en el proceso de aprendizaje del 
lenguaje; una de las primeras es el balbuceo. Para 
el momento de su primer cumpleaños, un niño 
típico sabe decir un par de palabras, voltea y mira 
cuando escucha su nombre, señala cuando quiere 
un juguete, y cuando le ofrecen algo desagradable, 
deja claro que la respuesta es “no”.

Algunas personas con autismo permanecen 
mudas durante toda su vida, aunque la 
mayoría desarrolla el lenguaje hablado y todos 
eventualmente aprenden a comunicarse de alguna 
forma. Algunos bebés que luego demuestran 
signos de autismo balbucean durante los primeros 
meses de vida, pero luego dejan de hacerlo. Otros 
pueden atrasarse, aprendiendo a hablar mucho 
más tarde, entre los cinco y nueve años de edad. 
Algunos niños pueden aprender a usar sistemas de 
comunicación tales como imágenes del lenguaje 
por señas.

Los niños con autismo que sí hablan a menudo 
utilizan el lenguaje de manera inusual. Parecen ser 
incapaces de combinar palabras en una oración 
con significado. Algunos dicen palabras separadas, 
mientras que otros repiten la misma frase una y 
otra vez. Pueden repetir o imitar lo que escuchan, 
una condición conocida como ecolalia. A pesar de 
que muchos niños con autismo pasan por una etapa 
en la que repiten lo que escuchan, generalmente la 
superan para cuando cumplen los tres años.

Algunos niños con autismo poco severo pueden 
presentar leves retrasos en el lenguaje, o incluso 
parecer tener un lenguaje precoz y vocabularios 
inusualmente amplios, pero tener gran dificultad 
en mantener una conversación. El intercambio 
de una conversación normal se les puede hacer 
difícil, aunque a menudo pueden monologar sobre 
un tema predilecto, sin dar a los demás mucha 
oportunidad de comentar. Otra dificultad común 
es la incapacidad de comprender el lenguaje 
corporal, el tono de voz o las “frases idiomáticas”. 
Por ejemplo, alguien con autismo puede interpretar 
una expresión sarcástica como “Pues, qué maravilla” 
como que en realidad ES una maravilla.

Aunque puede ser un desafío para los demás 
entender lo que a los niños con autismo de por 
sí les cuesta decir, su expresión corporal también 
puede ser difícil de comprender. Sus expresiones 
faciales, movimientos y gestos pueden no 
corresponder con lo que están diciendo. Además 
su tono de voz puede no reflejar sus sentimientos. 
Pueden usar una voz aguda que sube y baja o un 
tono monótono y robótico. Algunos niños con 
habilidades lingüísticas relativamente buenas 
hablan como pequeños adultos y no logran hablar 
en la jerga que es común entre sus compañeros.

Sin gestos significativos y sin el lenguaje para 
poder pedir cosas, a las personas con autismo 
les cuesta más dejar saber a los demás lo que 
necesitan. Como resultado, pueden recurrir a gritos 
o sencillamente agarrar lo que quieren. Hasta que 
se les enseña una mejor manera de expresar sus 
necesidades, los niños con autismo hacen lo que 
pueden para comunicarse con los demás. A medida 
que crecen, pueden estar más conscientes de sus 
dificultades entendiendo a los demás y haciéndose 
entender, y como resultado, tienen mayor riesgo de 
tener ansiedad o deprimirse.

{ Hasta que se les enseña una  
mejor manera de expresar sus 
necesidades, los niños con 
autismo hacen lo que pueden 
para comunicarse con los demás.}
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Conductas  
repetitivas
A pesar de que los niños con autismo 

en general tienen una apariencia física normal, los 
movimientos extraños y repetitivos pueden 
distinguirlos de otros niños. Estas conductas 
pueden ser extremas y muy obvias, o muy sutiles. 
Algunos niños y adultos aletean los brazos 
repetidamente o caminan de puntillas. Algunos se 
quedan inmóviles o se “congelan” en una posición.

Cuando son niños, algunas personas con 
autismo pueden pasar horas alineando sus carros 
o trenes de cierta manera, en vez de usarlos para 
el juego simbólico. Si alguien mueve uno de sus 
juguetes, pueden molestarse o agitarse mucho. 
Muchos niños con autismo necesitan, y exigen, 
absoluta consistencia en su entorno. Un ligero 
cambio en las rutinas diarias de comer, bañarse, 
vestirse e ir a la escuela a la misma hora y por la 
misma ruta, puede ser extremadamente estresante 
para ellos.

La conducta repetitiva a veces se manifiesta 
en una preocupación persistente e intensa. Estos 
fuertes intereses pueden ser inusuales en su 
contenido (p. ej., estar interesados en ventiladores 
o inodoros) o por la intensidad de su interés (p. 
ej., saber mucha más información detallada sobre 
el personaje !omas the Tank Engine que sus 
compañeros). Otro ejemplo es que un niño con 
autismo puede estar obsesionado con saber toda la 
información posible acerca de aspiradoras, horarios 
de trenes, o faros. A menudo, niños mayores con 
autismo tienen un gran interés en números o 
letras, símbolos, fechas o temas científicos.

Autism Speaks

{ Muchos niños con autismo 
necesitan, y exigen, consistencia 

absoluta en su entorno. }
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¿Cómo puede tener 
autismo mi hijo si parece 
ser tan inteligente? 
En este momento usted 

puede estar pensando en todas las cosas que su hijo 
con autismo aprendió a una edad mucho menor que 
otros niños conocidos de usted. Y tiene razón: hay  
cosas que los niños con autismo aprenden por sí solos 
mucho más rápido que sus compañeros o hermanos 
neurotípicos. Por ejemplo:

Pueden aprender muy rápidamente a seleccionar 
su DVD preferido de un grupo, aunque no esté en 
la caja.

Pueden aprender desde muy pequeños a operar 
los controles remoto del televisor y el reproductor de 
DVD para poder retroceder los videos a sus partes 
preferidas (o adelantar las partes que no les gustan).

Pueden ser muy creativos en encontrar la manera 
de subirse al mostrador y alcanzar el gabinete que 
contiene su cereal preferido, o incluso aprenden a 
usar la llave para quitar el pestillo a la puerta y salir a 
jugar en el columpio.

Claramente, éstos no son comportamientos 
que alguien pensaría enseñar a un niño de dos  
años. Y sin embargo algunos niños con autismo de 
alguna manera logran aprender estas destrezas por 
sí mismos.

¿Cómo podemos comprender la inconsistencia  
entre las cosas que los niños con autismo saben  
hacer y lo que no aprenden? ¿Cómo puede ser que 
un niño que no puede colocar figuras geométricas en 
los casilleros correspondientes, aprenda a encender el 
televisor y el reproductor de DVD, meter un DVD y 
pulsar el botón “Play”? ¿Cómo puede ser que un niño 
que no entiende una instrucción tan sencilla como 
“Ponte el abrigo”, aprenda a quitar el pestillo para salir a  
la calle?

¿Cómo se explica este singular estilo de  
aprendizaje? En una sola palabra: motivación. Todos 
prestamos más atención a las cosas que nos interesan, 
y por eso las aprendemos mucho más rápidamente. 
Entender lo que motiva a su hijo (y todos los niños 
son diferentes) será una de las claves para aumentar 
su aprendizaje y sus habilidades.

Una guía para  
padres sobre el síndrome  
de Asperger y el autismo  
altamente funcional
Aunque los individuos con autismo 
tienen una variedad de dificultades, también tienen 
algunas habilidades distintivas. Algunas de esas 
habilidades pueden incluir:

•  Comprensión de reglas, secuencias y conceptos 
concretos

•  Muy buena memoria a largo plazo
•  Habilidad para las matemáticas
•  Habilidad para las computadoras
•  Habilidad musical
•  Habilidad artística
•  Pensamiento visual
•  Habilidad para descifrar el lenguaje escrito desde 

muy temprana edad. Esta habilidad se llama 
hiperlexia. Algunos niños con autismo pueden 
descifrar la escritura antes de poder comprenderla

•  Honestidad a veces en extremo
•  Concentración profunda si están realizando una 

actividad que disfrutan
•  Excelente sentido de orientación

Habilidades  
especiales que pueden 
acompañar al autismo
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Condiciones  
físicas y médicas 
que pueden acompañar al autismo
Trastornos convulsivos 

Trastornos 
gastrointestinales

Trastornos genéticos
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Autism Speaks

Disfunción del sueño

Disfunción de  
integración sensorial

Pica
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¿Cómo voy a 
manejar este  
diagnóstico?

Etapas asociadas 
con el duelo
Choque

Tristeza

Rabia

Negación

{ “Sentí rabia cuando a un niño de la 
escuela de mi hijo le diagnosticaron 
leucemia en la misma época que a mi 
hijo le diagnosticaron autismo. Todo el 
mundo les mandó tarjetas y les preparó 
comidas. No se dieron cuenta de que yo 
necesitaba ese mismo tipo de ayuda. Pero 
cuando yo les hice saber que necesitaba 
ayuda, respondieron positivamente y  

me ayudaron”.

}
Usted, la familia y el autismo
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Soledad

Aceptación

Darse tiempo
para adaptarse

Cuidar al  
cuidador

{ “Al principio, a mi marido le costó 
muchísimo aceptar el diagnóstico de 
nuestro hijo. Cuando Max comenzó 
a progresar en su programa de 
ABA, todo cambió. Durante esta 
primera etapa, yo tuve que hacer un  
gran esfuerzo para mantener 

funcional a la familia”.
}

Autism Speaks

{Recuerde que si usted quiere darle 
a su hijo los mejores cuidados,  
primero tiene que cuidarse a sí 
mismo de la mejor manera posible.}
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{En mi grupo de apoyo conocí a  
un grupo de mujeres que está  
experimentando lo mismo. ¡Qué  
agradable no sentirme como si fuera 

de otro planeta! }
Hablar con alguien.

Éstos son
algunos consejos 

Entrar en acción.

Pedir ayuda.

Considerar afiliarse 

Tomarse un recreo.

Tratar de descansar.

Considerar llevar un diario.
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Ser consciente del tiempo

•  
•  
•  
•  

{ El Internet es una de las 
herramientas más importantes para 
que usted pueda aprender todo lo 
que necesita saber sobre el autismo 

y cómo ayudar a su hijo. }

¿Qué debemos 
saber sobre nuestros 
hijos menores o futuros?
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Anunciar 
la noticia
A veces, puede ser extremadamente difícil  
contarles a los abuelos el diagnóstico de su nieto, 
especialmente dado que sus propias emociones están { El autismo no afecta 

sólo a un niño; afecta a 
toda la familia. }

¿Cómo afectará 
esto a la familia?

tan exaltadas. Es difícil saber qué anticipar; he notado 
que las reacciones de los abuelos ante esta noticia 
pueden variar dramáticamente. Una madre joven me 
dijo: “Mi suegra nos dijo que no deberíamos traer 
a nuestro hijo a las reuniones familiares hasta que 
creciera. Me rompió el corazón escucharla decir que 
prefería no ver a ninguno de nosotros durante años 
en vez de intentar entender a su propio nieto”. Pero 
también me han relatado: “Nos conmovió mucho 
cómo reaccionó nuestra familia ante el diagnóstico 
de nuestro hijo. Todos nos preguntaron cómo podían 
ayudar, y nos brindaron todo su apoyo. Sé que sus 
abuelos leen libros y artículos sobre el autismo para 
poder entenderlo mejor. Mi mamá incluso renunció 
a su trabajo para poder ayudarme en esta etapa tan 
difícil”. Sí, las reacciones son muy variadas, pero 
cualquiera sea la reacción, es muy importante educar 
a los abuelos sobre la naturaleza del autismo después 
de anunciarles el diagnóstico.

Para comenzar la discusión, usted puede hablar 
sobre conductas específicas. Por ejemplo: “¿Te 
acuerdas de esos comportamientos que nos han 
confundido todo este tiempo? Bueno, ahora tenemos 
un nombre para ellos y una explicación de por qué 
ocurren. El niño no se comporta de esa manera por 
ser malcriado o porque sea tímido o porque no le 
caemos bien; se porta así porque tiene autismo. El 
autismo explica por qué no habla o usa gestos y 
por qué aparenta no comprender lo que le decimos. 
Explica por qué no está interesado en interactuar 
con nosotros como lo han hecho los otros niños de 
la familia y por qué prefiere jugar con cucharas y 
botellas en lugar de juguetes.

Sé que esta noticia nos consterna a todos. Pero 
la buena noticia es que este trastorno ha sido 
diagnosticado a tiempo, así que hay muchas cosas 
que podemos hacer para ayudarlo. Él va a comenzar 
pronto algunas terapias y yo voy a aprender muchas 
cosas que puedo hacer para ayudarlo en casa. Sé que 
necesitarán algún tiempo para acomodarse a todo 
esto, pero si tienen preguntas en eso de comenzar 
la terapia, haré lo posible por responderlas. Sé que 
compartimos la esperanza de que todo salga lo  
mejor posible”.

Tras la conversación inicial sobre el diagnóstico, 
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continúe manteniendo informados a los otros hijos y 
a todos los parientes. El autismo no afecta sólo a un 
niño; afecta a toda la familia.

Cómo hablar del 
autismo 
Lo debería hacer, ¿sabe? 
Contárselo a la gente. No es que tiene 
que acercarse a desconocidos en la calle ni nada 
por el estilo, pero confíe en las personas que lo 
aprecian. Ésa fue una cosa que nosotros hicimos 
bien: le contamos a la familia y a los amigos 
inmediatamente. Primero los llamamos y después 
enviamos a todos nuestros conocidos una copia 
de un artículo muy explicativo sobre el autismo 
en el que hicimos anotaciones sobre nuestro hijo 
Andrew. Usted puede hacer lo mismo con las 
secciones de este manual.

Ninguno de nuestros amigos se alejó 
de nosotros porque nuestro hijo tiene autismo. 
Al contrario: nuestros amigos y parientes nos 
apoyaron de formas increíbles y han continuado 
celebrando los progresos de Andrew año tras año.

Con toda honestidad, contarle 
a la gente por lo que estamos pasando sólo ha 

{ Nuestros amigos y 
parientes nos apoyaron 

de formas increíbles 
y han continuado 

celebrando los progresos 
de Andrew año tras año.

}
Compartir 
su desafío con la  
familia y los amigos

hecho nuestra vida más fácil. En el pasado, nos 
preocupaba que el comportamiento errático de 
Andrew molestara a los demás. Una vez que 
fue diagnosticado formalmente, todos fueron 
más comprensivos con nosotros y en lugar 
de cuestionarnos como padres, la mayoría de 
nuestros conocidos nos confesó que su respeto 
por nosotros había aumentado por todo lo que 
estábamos enfrentando. 

Los verdaderos amigos no nos 
quieren más por nuestros triunfos o menos por 
nuestros problemas, si acaso resulta lo contrario. 
Estamos tan ocupados que algunas veces nos 
olvidamos de mantenernos en contacto con nuestros 
amigos cuando todo está bien en su vida, pero 
corremos a acompañarlos cuando nos necesitan. 
Ahora es el momento de reciprocar. Hábleles sin 
parar a sus amigos, quéjese, chille y laméntese 
frente a ellos. Usted está enfrentando un inmenso 
desafío, aproveche cada pequeña ventaja que se  
le presente.
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Quince consejos 
cada pequeño triunfo. Concéntrese en lo que 
su hijo puede alcanzar y no en compararlo con 
los demás niños sin dificultades de desarrollo. 
Quiéralo por lo que es y no por lo que debería 
ser.

Involúcrese con la comunidad 
del autismo. No subestime el poder de la 
“comunidad”. Puede que usted sea el líder 
de su equipo, pero no puede hacer todo solo. 
Hágase amigo de otros padres de niños con 
autismo. Al conocer otros padres obtendrá 
el apoyo de familias que comprenden sus 
dificultades diarias. Involucrarse con el 
movimiento en pro del autismo le dará poder 
y resultará productivo. Si se involucra usted 
aportará algo a sí mismo y a su hijo.

5 Consejos para 
los hermanos

¡Recuerda que no estás solo! Todas las 
familias enfrentan los desafíos de la vida. Y 
sí, el autismo es un desafío… pero, si observas 
detalladamente, casi todo el mundo enfrenta 
algo difícil en la familia.

Enorgullécete del hermano. Aprende 
a hablar sobre el autismo y a sentirte cómodo 
describiendo este trastorno a otras personas. 
Si te sientes cómodo con el tema, ellos se 
sentirán cómodos también. Si te avergüenzas 
de tu hermano, tus amigos se darán cuenta 
y se sentirán incómodos también. Si hablas 
abiertamente sobre el autismo con tus amigos, 
ellos se sentirán cómodos. Como todo el 
mundo, algunas veces sentirás ternura por 
tu hermano y otras veces sentirás odio. Está 
bien sentir lo que estás sintiendo. Y muchas 
veces es más fácil cuando le puedes hablar a 
un consejero profesional para que te ayude a 
entenderlo, alguien especial que existe sólo 
para ti. Quiere a tu hermano exactamente 
como es.

Mientras está bien sentirte triste 
de que tu hermano tenga autismo, no ayuda 

para la familia

5 Consejos para 
los padres

Aprenda a ser el mejor defensor que pueda 
para su hijo. Manténgase informado. Aproveche 
todos los servicios disponibles en su comunidad. 
Usted conocerá profesionales y proveedores 
de servicios que lo pueden educar y ayudar. 
Además obtendrá gran fortaleza de las personas  
que conozca. 

No rechace sus sentimientos. Hable sobre 
ellos. Usted puede sentirse confundido e iracundo. 
Esas emociones conflictivas son normales. Trate 
de dirigir su rabia contra el autismo y no contra sus 
seres queridos. Cuando se encuentre discutiendo 
con su pareja sobre asuntos relacionados con 
el autismo, trate de recordar que este tema es 
doloroso para los dos; tenga cuidado de no 
molestarse con el otro cuando es el autismo lo 
que los pone ansiosos y molestos.

Trate de mantener la apariencia de que lleva 
una vida propia de adulto. Tome la precaución de 
no permitir que el autismo consuma cada hora 
de su día. Dedíquele tiempo de calidad a los 
otros hijos y a su pareja y no hable todo el tiempo 
sobre autismo. Todos los miembros de su familia 
necesitan su apoyo para ser felices a pesar de las 
circunstancias.

Aprecie las pequeñas victorias que su hijo 
pueda lograr. Ame a su hijo y enorgullézcase de 
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para nada sentirte mal y molesto por mucho 
tiempo. Tu rabia no va a cambiar la situación, 
sólo te hará sentir más triste. Recuerda que tu 
mamá y papá pueden sentir lo mismo que estás 
sintiendo tú. 

Dedícale tiempo a estar solo con tu 
mamá y papá. Hacer actividades juntos como 
familia con o sin tu hermano fortalece los 
vínculos entre la familia. También es bueno que 
a veces quieras estar solo. Tener un miembro de 
la familia con autismo puede consumir mucho 
tiempo y atraer mucha atención. Tú necesitas 
sentirte importante también. Recuerda que 
incluso si tu hermano no tuviera autismo, tú 
necesitarías estar a solas con tu mamá y papá.

Encuentra una actividad que 
puedas hacer con tu hermano. Te sentirás feliz de 
conectarte con tu hermano, incluso si es tan sólo 
armar juntos un rompecabezas. No importa las 
dificultades que tenga, hacer algo juntos los une.  
Tu hermano estará esperando la llegada de 
esta actividad contigo y te recibirá con su  
sonrisa especial. 

5 Consejos para los 
abuelos y parientes
Los parientes de un niño con 

autismo tienen mucho que ofrecer. Cada  
pariente puede aportar las cosas que mejor sabe 
hacer. Pregunte cómo puede ayudar a su familia. 
Sus esfuerzos serán apreciados, ya sea cuidar  
al niño mientras los padres salen a cenar o  
recaudar fondos para la escuela que ayuda al niño 
de la familia con autismo. Organice un almuerzo, 
una función de teatro, un festival o un juego de 
cartas. Su familia estará encantada de que usted 
está ayudando a crear apoyo y unión familiar. 

Busque apoyo para usted mismo. Si tiene 
dificultad en aceptar o manejar la realidad de que 
un ser querido tiene autismo, busque apoyo. Si su 
propia familia no le puede brindar el apoyo que 

usted requiere, sea considerado y búsquelo en otra 
parte. De esta manera usted puede fortalecerse para 
ayudarlos con los grandes desafíos que enfrentan.

Sea abierto y sincero sobre el trastorno del 
autismo. Mientras más hable sobre el tema, mejor 
se sentirá. Sus amigos y parientes se pueden 
convertir en su sistema de apoyo… pero sólo si 
usted comparte sus pensamientos con ellos. Al 
principio puede resultarle difícil hablar de este 
tema, pero con el paso del tiempo será más sencillo. 
Al final, su experiencia con el autismo terminará 
enseñándole a usted y a su familia profundas 
lecciones sobre la vida.

No juzgue. Considere los sentimientos de 
su familia y apóyelos. Respete las decisiones que 
toman sobre el niño con autismo. Ellos se están 
esforzando mucho por explorar e investigar todas 
las opciones, y como resultado llegan a conclusiones 
muy bien informadas. Trate de no comparar a los 
niños. Esto también se aplica a niños neurotípicos. 
Los niños con autismo pueden llegar a lograr lo 
mejor de sí.

Aprenda más sobre el autismo. Éste afecta 
a personas de todos los niveles socioeconómicos. 
Existen investigaciones muy prometedoras, con 
muchas posibilidades para el futuro. Comparta la 
esperanza con su familia mientras usted aprende 
acerca de las mejores estrategias para ayudar a 
manejar este trastorno.

Dedíquele un tiempo especial 
a cada niño. Usted puede disfrutar momentos 
especiales tanto con los familiares que se 
desarrollan típicamente como con los que tienen 
autismo. Sí, ellos pueden ser diferentes, pero todos 
los niños quieren compartir tiempo con usted. Los 
niños con autismo prosperan en la rutina, así que 
encuentre una actividad estructurada que pueden 
realizar juntos, por ejemplo, un paseo de quince 
minutos por el parque. Si van al mismo parque 
cada semana, es muy probable que la actividad 
resulte cada vez más fácil… sólo toma tiempo y 
paciencia. Si a usted le cuesta decidir qué actividad 
hacer, consúltele a la familia. Ellos apreciarán  
su esfuerzo. 
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¿Cómo obtengo 
la ayuda que mi hijo 

Le brinda a usted la información que necesita 
para comprender mejor el comportamiento y 
las necesidades de su hijo.

Le ofrece recursos, apoyo y capacitación 
que le posibilitarán trabajar y jugar más 
efectivamente con su hijo.

Va a mejorar los resultados en el proceso de 
su hijo.

Por estas razones, se debe implementar un 
programa de intervención para su hijo tan 
pronto sea posible después de que él reciba 
el diagnóstico. Sin embargo, como usted 
probablemente ya se ha dado cuenta, puede 
ser sumamente difícil enseñar a un niño 
con autismo. Ellos tienen un perfil único de 
fortalezas y necesidades y requieren servicios 
de intervención y métodos de enseñanza 
que respondan a esas necesidades. Es por 
eso que los métodos que funcionaron para 
que sus otros hijos permanezcan sentados 
en la mesa, jueguen bien con un juguete o 
se expresen, no funcionan con los niños con 
autismo. Del mismo modo, los programas 
de intervención genéricos—en contraste con 
aquellos especializados en autismo—son 
menos eficaces para su hijo. Es así como al 
comenzar su exploración sobre la intervención 
temprana, debe tener en cuenta que no 
todas las intervenciones son equivalentes.

necesita?

La intervención 
temprana es la mejor 
esperanza para el futuro 
de su hijo

No hay duda ni controversia: la 
intervención temprana es la mejor esperanza 
para el futuro de su hijo. Actuar pronto para 
mejorar los principales síntomas de conducta 
del autismo le dará a su hijo —y al resto de la 
familia— muchos beneficios importantes que 
no ganarían simplemente esperando ver qué 
pasa hasta que su hijo entre a la escuela a los 
cuatro o cinco años de edad. Un buen programa 
de intervención temprana tiene al menos  
cuatro ventajas:

Le da a su niño la instrucción necesaria para 
que a partir de las destrezas que ya tenga, aprenda 
unas nuevas, mejore su conducta y remedie sus 
áreas de debilidad.

{ La intervención 
temprana va a mejorar 

los resultados en el 
proceso de su hijo. }

 Obtener servicios para su hijo
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¿Qué es “ambiente 
menos restrictivo”?

Tener acceso 
a servicios
Su hijo tiene derecho a 
la educación pública 

¿Qué es la “educación 
pública apropiada 
gratuita”?

{ Usted, como padre de 
familia, tiene derecho a ser 
tratado como un socio en 
igualdad de condiciones 

por el distrito escolar para 
decidir un plan de educación 

para su hijo…

}
20



Servicios de 
intervención temprana 

Servicios de  
educación especial

Servicios del año  
escolar extendido

{ “Al principio, me sentía 
abrumada con todas las 

evaluaciones y los papeleos. 
Pero ahora que puedo apreciar 
los cambios que experimenta 

Samantha al crecer y aprender, 
sabemos que todos nuestros 

esfuerzos están dando frutos”.
}
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Autism Speaks

¿Cómo logro que 
comiencen los servicios 
para mi hijo?

{ “Mientras esperábamos que la 
agencia de intervención temprana 

hiciera las evaluaciones, mi 
marido y yo compramos dos 

copias del mismo libro sobre el 
autismo y competimos por ver 
quién lo terminaba primero. 

Cuando acabaron las evaluaciones, 
¡habíamos aprendido muchísimo!”

}
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Muchos de los métodos 
de terapia

¿Cómo se trata 
el autismo?
El tratamiento para el 
autismo 

A continuación

{ Los términos “tratamiento” y 
“terapia” son intercambiables. 

Asimismo la palabra 
“intervención” puede usarse 

para describir un tratamiento  
o terapia.

} { Las terapias incluyen una amplia 
variedad de herramientas, 

servicios y métodos de 
aprendizaje entre los que usted 
puede elegir para que su niño 

alcance su potencial.
}

 Tratar el autismo
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Tratamiento 
para los síntomas 
centrales del autismo

{ Las terapias no siempre son 
impartidas en un “formato 
puro”. Algunos proveedores 

de intervenciones que trabajan 
principalmente en uno de los 
formatos pueden usar técnicas 

exitosas de otro formato. 
}

{ Acuda al glosario en este folleto, 
al sitio Web www.AutismSpeaks.
org, y a su pediatra para obtener 

más información de manera 
que pueda estar seguro que está 

tomando una decisión informada 
a medida que comienza a 

descartar algunas opciones. 
}
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Análisis conductual 
aplicado (ABA)

¿Cuál es la diferencia entre ABA 
y conducta verbal y entrenamiento 
en respuestas centrales? 

¿Quién imparte ABA?

¿Cómo es una sesión típica de 
terapia ABA? 

¿Qué es ABA? 

25



¿Cuál es la intensidad de la 
mayoría de los programas ABA? 

¿Dónde puedo encontrar 
más información sobre ABA? 

Entrenamiento en 
respuestas  
centrales (PRT)

¿Qué es PRT?

¿Quién imparte PRT?

¿Cómo es una sesión típica de 
terapia PRT?

¿Cuál es la intensidad de un  
programa PRT?

¿Dónde puedo encontrar 
más información sobre PRT?
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Conducta verbal (VB)

¿Qué es VB?

¿Quién imparte VB?

¿Cuál es la intensidad de la 
mayoría de los programas VB?

¿Dónde puedo encontrar 
más información sobre VB?

Tiempo de suelo 
(Floortime)
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¿Quién imparte Floortime?

¿Cómo es una sesión típica de 
terapia Floortime?

¿Cuál es la intensidad de la mayoría 
de los programas Floortime?

Intervención para 
el desarrollo de las 
relaciones (RDI) 

¿Dónde puedo encontrar 
más información sobre 
Floortime?
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¿Quién imparte RDI?

¿Cómo es una sesión típica de 
terapia RDI?

¿Cuál es la intensidad de la  
mayoría de los programas RDI? 

¿Dónde puedo encontrar 
más información sobre RDI?

Tratamiento y 
educación de  
niños con autismo 
y problemas de 
comunicación 
relacionados 
(TEACCH)

¿Cómo es TEACCH?
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¿Quién imparte TEACCH?

¿Dónde puedo encontrar 
más información sobre 
TEACCH? 

Comunicación 
social /regulación 
emocional /apoyo 
transaccional 
(SCERTS)

¿Cómo es una sesión típica de 
SCERTS?

¿Quién imparte SCERTS?

¿Dónde puedo encontrar 
más información sobre SCERTS?
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Tratamiento 
para condiciones 
coexistentes, biológicas 
y médicas asociadas  
al autismo 

Terapia del habla y  
el lenguaje 

Terapia ocupacional 

Terapia de  
integración sensorial 

Terapia física 
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Sistema de  
comunicación por 
intercambio de  
imágenes (PECS)

Terapia de 
integración auditiva

Dieta libre de  
gluten y caseína
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¿Existen otras 
intervenciones 
médicas?  

¿Existe unacura? ¿Es posible
recuperarse? 
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Entendiendo el estilo de 
aprendizaje de su hijo
De: Does My Child Have Autism? 
Por Wendy Stone, Ph.D., & !eresa Foy DiGeronimo, M.Ed

Encontrar el programa de 
intervención adecuado comienza con un 
entendimiento del estilo de aprendizaje de su 
hijo—que es muy diferente al estilo de aprendizaje 
de otros niños. Usted probablemente se ha dado 
cuenta de esto cuando ha tratado de enseñar a su 
hijo con autismo a decir adiós con la mano usando 
las mismas estrategias docentes que utilizó con 
los otros hijos. Es decir, demostró la acción, animó 
al niño verbalmente diciéndole “di adiós” e incluso 
le movió la mano para demostrarle lo que debía 
hacer. Pero cuando esta estrategia no funcionó, 
usted probablemente pensó que su hijo estaba 
poniéndose terco o poco colaborador. Después de 
todo, le estaba enseñando una habilidad muy 
sencilla usando métodos que habían funcionado 
muy bien con los otros hijos. Pero la realidad es 
que su hijo no se pone difícil; simplemente tiene 
un estilo de aprendizaje distinto al de los otros 
hijos.

La diferencia en los estilos de aprendizaje no es 
aparente sólo cuando se trata de enseñarles algo 
a niños con autismo; también es evidente en la 
manera que aprenden (o no) por sí mismos. Hay 
muchas cosas que los niños sin autismo parecen 
aprender sin esfuerzo alguno, sin que nadie les 
enseñe, pero que a los niños con autismo les cuesta 
más aprender. Por ejemplo, los niños pequeños 
neurotípicos de alguna manera aprenden, sin 
ninguna enseñanza específica, a señalar con la 
mano, el dedo o la cabeza para demostrar lo que 
quieren o para indicar a dónde quieren que usted 
mire. Aprenden a mirar hacia donde usted señala 
o a donde usted mira para comprender lo que a 
usted le interesa o lo que está mirando. Aprenden 
solos a usar el contacto visual y las expresiones 
faciales para comunicar sus sentimientos, así como 
a entender el significado de las expresiones faciales 
y el tono de voz de sus padres. Las habilidades y los 
comportamientos de índole social y comunicativa 
realmente no se presentan naturalmente en los 
niños pequeños con autismo y a menudo necesitan 
ser enseñados explícitamente.

¿Cómo elijo 
la intervención 
adecuada? 

Disminuya el estrés al 
buscar activamente la 
intervención adecuada
De: Superando el autismo. 
Por Lynn Kern Koegel, Ph.D. and Claire LaZebnik

Da miedo tener que cuestionar 
el potencial de su propio hijo, pero la mejor  
manera de apaciguar el miedo es tomando  
acción con intervenciones productivas. El primer 
paso es estar bien informado. Converse con  
personas de confianza—padres que ya han pasado 
por el proceso, expertos en el campo, doctores 
con los que tenga buena relación, etc. Existen  
muchas terapias de poco fiar que se aprovechan de  
padres angustiados que están dispuestos a hacer 
cualquier cosa por sus hijos. Asegúrese que la 
eficacia de las intervenciones que está usando 
haya sido demostrada científicamente y que 
está bien documentada. Cerciórese que las  
pruebas han sido realizadas en muchos niños con  
autismo y que han sido replicadas por otros 
expertos y clínicas. También, tenga muy claro 
cuáles son las limitaciones de la terapia— 
algunas intervenciones sólo tienen efecto sobre  
algunos pocos síntomas o sobre un grupo  
pequeño de niños con autismo. Si va a gastar 
tiempo y dinero en intervenciones, infórmese 
bien respecto a la profundidad del cambio que 
puedan ayudar a realizar.
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Armando
su equipo
Equipo médico

Equipo de intervención 
intensiva

Equipo de servicios 
relacionados

Cómo contratar 
terapeutas

Pedir el currículum

Entrevistar a los candidatos

Verificar referencias

Considerar un periodo de prueba

Verificar el antecedente policial

 Haga realidad el plan

35



Cómo  
manejar su 
equipo 
Participar en la capacitación

Establecer canales de 
comunicación para el equipo

Cuándo 
preocuparse sobre 
un terapeuta
Tomado de: Superando el autismo
Por Lynn Kern Koegel, Ph.D. y Claire LaZebnik

Existe amplia evidencia que 
muestra que a los niños con autismo les va  
mejor cuando sus padres están activamente  
involucrados en la intervención y cuando 
los programas están coordinados. Busque 
programas que lo inviten a participar—
usted debería estar aprendiendo todos los  
procedimientos y coordinando el programa 
de su niño en todos los ámbitos. Esto no lo 
puede hacer si lo excluyen del programa. Si un  
terapeuta le dice que usted no puede obser-
var la sesión o que su hijo se comporta mejor 
cuando usted no está presente, esto es una 
SEÑAL DE ALERTA. Es razonable que 
un terapeuta solicite algunas sesiones solo 
con su hijo para establecer un vínculo con él, 
pero más de eso no tiene sentido. Además, el 
terapeuta necesita comunicarse plenamente 
con usted para que usted sepa lo que está 
pasando en todo momento.

Si un profesional clínico le informa que 
no está documentando ningún cambio, esto 
es motivo para preocuparse—la única forma 
de evaluar si un tratamiento funciona es 
analizar los cambios que su hijo experimenta. 
También sospeche de cualquier terapeuta 
que le dice que está trabajando en el “vínculo 
padres-hijo”, y que arreglar su relación con su 
hijo va a mejorar su conducta.

En otras palabras, si su terapeuta lo excluye, 
le echa la culpa o usa técnicas cuyo resultado 
no es posible medir, comience a buscar otro 
terapeuta o agencia.
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Lograr que las  
terapias funcionen 
para toda la familia 
Tomado de: Superando el autismo
Por Lynn Kern Koegel, Ph.D. y Claire LaZebnik

Asegúrese siempre de elegir a 
profesionales y terapeutas que consideren 
a la familia como parte del equipo y que 
la incluyan en la determinación de metas 
—su niño debe aprender habilidades que 
aporten al funcionamiento de la familia, 
que sean adecuadas para su estilo de vida, 
y compatibles con sus valores culturales y 
religiosos. Por ejemplo, un clínico puede 
considerar que la prioridad es que el niño 
aprenda a contestar el teléfono, mientras 
la familia está de acuerdo que la meta más 
importante y urgente es que el niño aprenda a 
ir al baño solo. Ambas metas son válidas, pero 
la familia tiene que poder opinar a la hora 
de fijar prioridades. Asimismo, los estudios 
revelan que las familias que se ven obligadas 
a implementar intervenciones estrictas tipo 
militar sufren de mayor tensión que cuando 
las intervenciones son menos rígidas y están 
incorporadas a las rutinas familiares.

Cómo  
incorporar a 
la familia en el  
programa de su niño

{ Que la familia esté 
funcionando como unidad 

es tan importante como son 
los avances del niño con 
necesidades especiales… }

Que la familia esté funcionando como 
unidad es tan importante como son los avances 
del niño con necesidades especiales, y es su 
responsabilidad lograr éxito en ambos frentes.
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Lecturas 
sugeridas 

Libros
Autismo: una guía para padres. Alianza Editorial

El autismo. Aspectos descriptivos y terapeutícos. Málaga. Aljibe

Lenguaje y comunicación en personas con necesidades 
especiales. Madrid. Martínez Roca

Autismo. Madrid. Alianza Editorial

El autismo. Barcelona. Herder

Epidemiología de las psicosis y el autismo. Amarú Edicioness

Intervención psicopedagógica en los trastornos del desarrollo. 
Madrid. Pirámide.

Atravesando las puertas del autismo. Barcelona. Paidós

Educación Especial. Archidona (Málaga). Aljibe

Introducción al autismo. Madrid. Alianza Editorial

Los Trastornos del Espectro de Autismo de la A a la Z. Emily 
Iland, Inc.

El autismo. El Acento Editorial

El niño autista. Barcelona. Paidós. 

El autismo en niños y adultos. Una guía para la familia. 
Barcelona. Paidós.

El síndrome de Asperger ¿Excentricidad o discapacidad 
social? Madrid. Alianza Editorial.

Autismo. Un enfoque orientado a la formación en logopedia. 
Colección Logopedia e intervención. Editorial Nau LLibres.

Niños con trastornos pragmáticos de la comunicación. 
Descripción e intervención. Entha.

El espectro autista. Intervención psicoeducativa. Málaga. 
Aljibe

Autismo. Barcelona. Trillas.

Evaluación y alteraciones de las funciones psicologicas en 
autismo infantil. Madrid. CIDE.

Autismo. Orientaciones para la intervención educativa. 
Ediciones Trota

El tratamiento del autismo: Nuevas perspectivas. Madrid. 
APNA.

El niño pequeño con autismo. APNA

El autismo como trastorno de la función ejecutiva. 
Panamericana

Un antropólogo en Marte. Madrid. Anagrama 

Abriendo fronteras. Editorial Cecosami

Autismo infantil. México. Revista de Psicología 
Iberoamericana

Ordenador y discapacidad. Madrid. CEPE.

Niños y Niñas Autistas: Una perspectiva evolutiva. 
Madrid. Morata. 

Autismo infantil: Lejos de los dogmas. Madrid. Miño y 
Dávila.

El autismo en niños y adultos: Una guía para la familia. 
Barcelona. Paidós
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Introducción al autismo. Madrid. Alianza Editorial

Libros para niños
Everybody is Different: A Book for Young People who have 
Brothers or Sisters with Autism (Todos somos diferentes: Un 
libro para jóvenes que tienen hermanos o hermanas  
con autismo)

!e Autism Acceptance Book, Being a Friend to Someone with 
Autism (El libro de aceptación del autismo, cómo ser amigo de 
alguien con autismo)

Sitios web

Diez cosas 
que todo niño 
con autismo desearía 
que usted supiera
Tomado de Ten !ings Every Child With Autism Wishes You 
Knew
Por Ellen Notbohm

Algunos días parece que lo único predecible 
es que todo es impredecible. El único atributo consistente 
es la inconsistencia. No hay la menor duda que el autismo 
es desconcertante, inclusive para quienes han dedicado su 
vida a entenderlo. El niño que vive con autismo puede 
parecer “normal”, pero su comportamiento puede ser 
desconcertante y simplemente difícil..

Antes se pensaba que el autismo 
era un trastorno “incurable”, pero esa noción 
se derrumba ante el conocimiento y la comprensión que 
aumenta a diario, incluso mientras usted lee esto. Cada 
día, individuos con autismo nos demuestran que pueden 
superar, compensar y manejar muchas de las características 
más difíciles del trastorno. Equipar a quienes rodean a 
nuestros niños con una comprensión básica de los elementos 
fundamentales del autismo tiene un tremendo impacto 
en su capacidad de convertirse en adultos productivos  
e independientes.

El autismo es un trastorno 
extremadamente complejo, pero para los 
propósitos de este artículo podemos destilar sus 
múltiples características en cuatro áreas fundamentales: 
dificultades para el procesamiento sensorial, demoras e 
impedimentos para adquirir lenguaje, escasas destrezas de 
interacción social y temas de autoestima del niño. Y a pesar 
de que estos elementos pueden ser comunes en muchos 
niños, no pierda de vista que el autismo es un trastorno 
dentro de un espectro: no hay dos niños ni diez ni veinte 
con autismo que sean exactamente iguales. Cada niño 
estará en un punto diferente del espectro. Y casi tan 
importante, cada padre de familia, cada maestro y cuidador, 
va a estar en un punto diferente del espectro. Tanto niños 
como adultos tienen un conjunto singular de necesidades.

39



Aquí están diez cosas que todo niño 
con autismo quisiera que usted sepa:
1. Soy primero y fundamentalmente 
un niño. Tengo autismo. No soy “autista”. Mi 
autismo es sólo un aspecto de mi naturaleza. No me define 
como persona. ¿O eres una persona con pensamientos, 
sentimientos y muchos talentos, o solamente gordo (con 
sobrepeso), miope (usas lentes) o torpe (malo para deportes)? 
Puede que eso sea lo primero que yo vea cuando te conozca, 
pero no representa necesariamente lo que eres tú.
Como adulto, puede que tengas algo de control sobre la 
manera en que te autodefines. Si lo deseas, puedes resaltar 
una característica especial. Pero como niño, aún me estoy 
desarrollando. Ni tú ni yo sabemos de lo que seré capaz 
más adelante. Definirme por una sola característica corre el 
riesgo de que tengas expectativas demasiado bajas para mí. Y 
si siento que tú no crees que pueda lograr algo, mi respuesta 
natural será ni siquiera intentarlo.

2. Mis percepciones sensoriales 
están trastornadas. La integración sensorial 
debe ser el aspecto más difícil de entender sobre el autismo, 
pero es quizás el más importante. Significa que las cosas 
comunes y corrientes que uno ve, oye, huele, saborea y toca 
cada día y que muchos ni notan, para mí pueden ser incluso 
dolorosas. Muchas veces siento que incluso el ambiente en 
el que tengo que vivir es hostil. Puedo parecer retraído o 
agresivo pero en realidad sólo estoy tratando de defenderme. 
Mira como un simple viaje al supermercado puede resultarme 
un infierno: 
Mi oído puede ser extremadamente agudo. Docenas de 
personas están hablando al mismo tiempo. El altoparlante 
vocea los especiales del día. La música de fondo gime por 
el sistema de sonido. Las cajas registradoras silban y tosen, 
y un molino de café hace gárgaras. La máquina que corta la 
carne chilla, los bebés lloran, las carretillas rechinan, las luces 
fluorescentes vibran. ¡Mi cerebro no puede procesar toda 
esta información y estoy sobrecargado!
Mi sentido del olfato puede ser muy sensible. El pescado 
en la sección de carnes no está muy fresco, el tipo que está 
parado al lado de nosotros no se bañó hoy, en la charcutería 
están ofreciendo muestras de salchichas, el bebé que está 
más adelante en nuestra fila tiene el pañal embarrado, están 
trapeando el piso en el pasillo 3 con amoniaco… no puedo 
organizar todo esto. Tengo una náusea horrorosa.

Porque me oriento visualmente (más sobre este tema más 
adelante), éste puede ser el sentido que primero se sobre-
estimule. La luz fluorescente no solo es demasiado brillante, 
sino que hace ruido al vibrar. El local parece latir y me duelen 
los ojos. Esta luz pulsante rebota por todos lados y distorsiona 

lo que veo —el espacio parece cambiar constantemente. 
Me deslumbra la luz de las ventanas, hay demasiados 
objetos que enfocar (puede que compense con mi “visión 
de túnel”), los ventiladores dan vueltas en el techo, 
demasiados cuerpos están en constante movimiento. 
Todo esto afecta mis sentidos vestibular y propioceptivo, 
y ahora ya no sé ni dónde está mi cuerpo en el espacio.

3. Por favor, recuerda distinguir 
entre “no lo voy a hacer” (porque decido 
no hacerlo) y “no lo puedo hacer” (porque no soy 
capaz de hacerlo). El lenguaje receptivo y perceptivo y 
el vocabulario son un gran desafío para mí. No es que 
no escucho las instrucciones; es que no te comprendo. 
Cuando me gritas desde el otro lado de la habitación, 
esto es lo que oigo: “*&^%$#, Juan. #$%^&%$*...”. Más 
bien, ven a hablarme directamente con palabras sencillas: 
“Por favor pon el libro en tu escritorio, Juan. Es hora 
de ir a almorzar”. Esto me explica qué quieres que 
haga y qué va a suceder después. Ahora me resulta más  
fácil obedecerte.

4. Soy un pensador concreto 
Esto significa que interpreto el lenguaje literalmente. Me 
confundo mucho cuando me dices: “Te vas a morir de frío 
si no te pones un abrigo” cuando lo que me quiere decir es 
“Hace frío, ve a ponerte un abrigo”. No me digas “comes 
como un pajarito”, porque en mi mente me veo acercando 
la cabeza al plato a agarrar la comida con la boca. No 
entiendo los modismos, los refranes, los dobles sentidos, 
las inferencias, las metáforas, las alusiones ni el sarcasmo.

5. Por favor ten paciencia con mi
vocabulario limitado. Me resulta difícil expresarte 
lo que necesito cuando no sé las palabras para describir 
mis sentimientos. Quizás tengo hambre, estoy frustrado, 
asustado o confundido pero en este instante esas palabras 
están más allá de lo que puedo expresar. Fíjate más bien 
en mi lenguaje corporal, mi retraimiento, mi agitación u 
otras señales de que algo anda mal.
O, por otro lado: puede que suene como un “pequeño 
profesor” o un artista de cine, hablando sin parar o 
recitando parrafadas demasiado sofisticadas para mi 
edad. Éstos son mensajes que he memorizado del mundo 
que me rodea para compensar por mi déficit de lenguaje 
porque sé que se espera que conteste cuando me hablan. 
Estos textos aprendidos pueden venir de libros, televisión, 
cosas que escucho a otros decir. Se llama “ecolalia”. No 
entiendo necesariamente el contexto o la terminología 
que estoy usando; sólo sé que me salva de quedarme 
callado cuando se espera que responda algo.
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6. Debido a que el lenguaje me 
resulta tan difícil, me oriento visualmente. 
Por favor, muéstrame cómo hacer las cosas en lugar de 
solo decírmelo. Además, por favor, prepárate para repetir 
muchas veces lo que me enseñas. Lo que me ayuda a 
aprender es la repetición consistente.
Un horario visual me resulta extremadamente útil 
durante el transcurso del día. Igual que tu agenda, a mí 
me quita el estrés de tener que recordar qué tengo que 
hacer después, me permite una transición suave entre 
actividades, me ayuda a manejar mi tiempo y a responder 
a tus expectativas.
Cuando crezca, no voy a perder la necesidad de un 
horario visual, pero mi “nivel de representación” puede 
cambiar. Antes de aprender a leer, necesito un horario 
visual con fotos o dibujos sencillos. Cuando me haga 
mayor, una combinación de palabras e imágenes servirá, 
y más adelante, sólo palabras.

7. Por favor, concéntrate en lo que 
puedo hacer y no en lo que no puedo 
hacer. Como cualquier otro ser humano, no puedo 
aprender en un ambiente donde constantemente me 
hacen sentir que no soy suficientemente bueno y que 
necesito que me “arreglen”. Por eso evito tratar de hacer 
cosas nuevas cuando estoy casi seguro de que me van 
a criticar, así sean críticas “constructivas”. Busca mis  
fortalezas y las vas a encontrar. Existe más de una manera 
“correcta” de hacer la mayoría de las cosas.

8. Por favor, ayúdame con mis  
interacciones sociales. Puede parecer que 
no quiero jugar con otros niños en el parque  
infantil, pero a veces es que simplemente no sé cómo  
iniciar una conversación o ponerme a jugar con otros 
niños. Si les dices a otros niños que me inviten a jugar 
fútbol o baloncesto, puede que me ponga feliz de ser 
incluido en el juego.
Me desenvuelvo mejor en juegos estructurados que 
tienen un comienzo y un final. No sé como “leer” 
expresiones faciales, lenguaje corporal o las emociones 
de los otros, así que aprecio que me entrenen en la forma 
de responder en situaciones sociales. Por ejemplo, si me 
río cuando Emily se cae del tobogán en el parque, no es 
que piense que es chistoso. Es que no sé como responder. 
Enséñame a preguntar: “¿Estás bien?”

9. Trata de identificar qué 
desencadena mis rabietas. Los berrinches, 
pataletas, rabietas o como quieras llamarlos son incluso más 
horribles para mí que para ti. Me ocurren porque uno o más 
de mis sentidos está sobrecargado. Si puedes determinar por 
qué me dan rabietas, se las puede prevenir. Lleva un diario 
donde anotas la hora, el lugar, la gente y la actividad. Puede 
que esto revele un patrón de comportamiento.
Trata de recordar que toda conducta es una forma 
de comunicación. Te dice, cuando mis palabras no lo 
pueden hacer, cómo percibo algo que está sucediendo en  
mi entorno.
Los padres deben recordar también que un comportamiento 
persistente puede tener una causa médica. Las alergias e 
intolerancia a algunos alimentos, los trastornos del sueño y los 
problemas gastrointestinales pueden tener profundos efectos en 
el comportamiento

10. Ámame incondicionalmente. 
Elimina pensamientos como, “Si tan sólo él…” y “Por qué 
ella no podrá…”. Tú no llegaste a la altura de cada una 
de las expectativas que tus padres tuvieron para ti, y no te 
gustaría que te lo estuvieran recordando constantemente. 
Yo no escogí eso de tener autismo. Pero recuerda que 
esto me está pasando a mí, no a ti. Sin tu apoyo, tendré 
muy pocas posibilidades de convertirme en un adulto 
autosuficiente y exitoso. Con tu apoyo y asesoramiento, las 
posibilidades mejoran más de lo que tú te imaginas. Te lo 
prometo —valgo la pena.

Y finalmente, tres palabras: paciencia, 
paciencia, paciencia. Esfuérzate por considerar 
mi autismo como una capacidad distinta y no como una 
discapacidad. Mira más allá de lo que ves como limitaciones 
y aprecia los regalos que me ha dado el autismo. Puede ser 
cierto que sea pésimo para mirar a los ojos o para conversar, 
pero ¿te has dado cuenta de que no miento, no hago trampa en 
los juegos, no me chivo de mis compañeros de clase ni juzgo 
a las demás personas? También es verdad que no voy a ser el 
próximo Michael Jordan. Pero con mi atención a los detalles y 
mi extraordinaria capacidad de concentración, puede que sea el 
próximo Einstein… o Mozart… o Van Gogh.
Ellos tenían autismo también.
La cura de la enfermedad de Alzheimer, el enigma de la 
vida extraterrestre —¿qué futuros logros serán posibles 
para los niños de hoy con autismo, niños como yo?
Todo lo que yo puedo llegar a ser no sucederá sin que tú 
seas mi fundamento. Sé mi defensor, sé mi amigo y  
veremos qué tan lejos puedo llegar.
© 2005 Ellen Notbohm
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Un plan de 
acción  
semanal  
para los 
próximos  
100 días
Primero, 
organizarse

La primera cosa 

Las carpetas
Muchos padres encuentran

Contactos

Horarios

Diagnósticos

Terapia 

Plan individual de servicios  
familiares (IFSP) 

Plan educativo individualizado 
(IEP)

Hemos incluido  un ejemplo 

 Plan de acción de  los 100 días

Utilización de su planificador 
semanal
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 Iniciar un archivo de video

Comenzar de 
inmediato  
Semana 1 

 Evaluaciones completas

 Obtener servicios 

 Mantener un registro  
de llamadas

Semana 2
 Conseguir apoyo

 Obtener servicios (Seguimiento)

 Investigar opciones  
de tratamientos
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Semana 3
 Obtener servicios (Continúe con el 

seguimiento)

 Jugar con su hijo

 Dedicarles tiempo  
a los hermanos

  Diseñar un plan de seguridad

 Planificar tiempo para usted

Semana 4 
 Armar su equipo

Semana 5
 Continuar armando su equipo  

 Revisar su seguro

 Conocer los derechos legales 
de su hijo

44



 Hacer algo por usted

Semana 6
 Continuar investigando 

opciones de tratamiento

 Conectarse con otros padres

 Buscar quién le cuide a  
su hijo 

 Armar su equipo  

 Convocar una reunión  
del equipo

 Semana 7
 Capacitarse en el método de 

intervención que ha elegido para  
su hijo

 Hacer un horario

 Continuar aprendiendo sobre 
tratamientos y servicios

 Dedicarle tiempo a organizar sus 
papeles
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Semana 8
 Seguir la marcha de su progreso 

  Buscar actividades recreativas 
para su hijo 

 Hacer planes de pasar más 
tiempo con los hermanos

Ponerse en contacto con sus 
amigos y parientes

 Planificar una actividad a  
solas con su pareja  

 Usar el Internet

 Continuar conectándose con 
otros padres

 Observar las sesiones de 
terapia de su hijo

 Jugar con su hijo

Semana 9
 Completar su equipo

Semana 10
 Convocar una reunión  

del equipo

 Animar a las tropas
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 Planificar un paseo familiar

 Actualizarse en la ley

Semana 11 
 Seguir la marcha del progreso 

de su hijo

 Continuar buscando otras 
opciones de tratamiento

 Continuar conectándose con 
otros padres

 Inscribirse en otros cursos de 
capacitación 

Semana 13
 Convocar una reunión  

del equipo

 Continuar aprendiendo

 Hacer algo por usted

Semana 12
 Reconectarse con su pareja
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Ideas para jugar con propósito
Tomado del Libro para Padres del Centro de Autismo de la Universidad de Washington

Imitación: objeto y motor

Palabras receptivas y expresivas

Instrucción receptiva

Cotejo

Peticiones

48



 Plan de seguridad para niños con autismo

¿Cómo puedo 
proteger a mi hijo 
para que esté  
seguro?
El autismo presenta un 
conjunto único 

{ “No teníamos ni idea que 
Luis se había salido de la 
casa, cuando nos llamó un 
vecino. Afortunadamente, 

ellos conocían a Luis y 
supieron cómo contactarnos”. }

¿Está usted 
preparado para 
una emergencia? 
Una de las principales causas

{ Asegúrese de que cualquier 
modificación que usted haga 
a su casa no retarde o impida 
que la policía, los bomberos, 

la ambulancia o el personal de 
rescate pueda acudir en ayuda 
de su hijo en una emergencia.

}
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Más vale 
prevenir... 
A lo mejor usted ha escuchado 
el dicho: “Más vale prevenir que 
lamentar”. 

Revise y asegure su casa

Diseñar e 
imprimir una 
hoja con los 
datos de su hijo
Tener una descripción e

Alertar a sus 
vecinos
Los comportamientos y características
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Enseñarle a 
nadar a su hijo
Con demasiada frecuencia, 

Debe considerar la 
posibilidad de que su hijo 
lleve un brazalete de  
identificación médica.

Debe considerar un 
sistema de monitoreo 
personal.

51



Foto tomada el 11/VII/2007

Sean O’Donnell

Descripción física

Fecha de nacimiento: 21/V/2002

Altura: 3’6”

Peso: 54 libras

Color de ojos: Marrón

Color de pelo: Marrón

Cicatrices: Pequeña cicatriz sobre la ceja derecha

Marcas de identificación: Lunar en el hombro izquierdo

Responde a:

A Sean le encanta Sponge Bob Square Pants. Puede estar 
cargando un muñeco de Sponge Bob. Le encanta que le 
cuenten historias de Sponge Bob y la canción de Sponge Bob. 
Responde sí o no a preguntas sobre Sponge Bob y personajes 
como Squidward y Patrick del programa de Sponge Bob.

Por favor, tenga en cuenta que:

Sean toma una medicina para las convulsiones. Revise su 
brazalete de identificación MED ID. No le gusta que le toquen 
la cabeza. Tolera que lo lleven de la mano.

Cosas que hace el niño:  

A Sean le encanta trepar y con frecuencia está jugando 
trepado en los juegos del parque infantil o montado en 
árboles o muros. Sean mueve los brazos como alas 
y se mece cambiando de pie cuando está agitado o  
tiene miedo. 

Lugares favoritos:

El parque infantil de South Marlboro Elementary School
La fuente de agua del Centro Comercial de Marlboro Haven  

Le asusta:

Sean le tiene pavor a los perros y se esconde para 
evitarlos o grita y corre cuando los ve. Es muy sensible 
a ruidos fuertes.

Mejor manera de comunicarse:

Sean tiene un vocabulario limitado pero entiende “Vamos 
a buscar a mamá” o “Vamos a casa”. Responde si le 
preguntan su nombre. Responde sí o no, pero es posible 
que responda aunque no comprenda la pregunta.

Identificación:
Sean lleva un brazalete MED ID para EPILEPSIA

Contacte de inmediato a:

Nombre: Peggy O’Donnell
Número de casa: 508-555-7238
Celular: 508-550-7239
Parentesco: Mamá

Robert O’Donnell
Número de casa: 508-555-7238
Celular: 508-550-7240
Parentesco: Papá

Dirección de la casa: 438 Canterbury Way
South Marlboro, MA 01000
  
EL MAPA ADJUNTO MUESTRA LA UBICACIÓN DEL 

PARQUE Y NUESTRA CASA 

ejemplo
ejemplo

ejemplo
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Comparar los métodos de tratamiento

Comparar los métodos de tratamiento y proveedores 
Adaptado de: Does My Child Have Autism? Por Wendy L. Stone, Ph.D. con Theresa Foy DiGeronimo
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 Contactos
CONTACTOS - Médicos

Neurología

Dr. Ejemplo DoCor

Children’s Hospital

(508)555-1000

2000 Summit Drive
Anytown, MA  01000

Ejemplo.doCor@childrens.edu
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CONTACTOS - Terapia
Neurología

Dr. Ejemplo DoCor

Children’s Hospital

(508)555-1000

2000 Summit Drive
Anytown, MA  01000

Ejemplo.doCor@childrens.edu
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CONTACTOS - Apoyo
Neurología

Dr. Ejemplo DoCor

Children’s Hospital

(508)555-1000

2000 Summit Drive
Anytown, MA  01000

Ejemplo.doCor@childrens.edu
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CONTACTOS - Otros
Neurología

Dr. Ejemplo DoCor

Children’s Hospital

(508)555-1000

2000 Summit Drive
Anytown, MA  01000

Ejemplo.doCor@childrens.edu
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Registro de llamadas  Registro de llamadas
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Registro de llamadas
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Sept. 06 Comenzó el programa 0 0 10 6

Nov. 06 Reunión del equipo/ Revisión 2 10 3 3

Jan. 06 Reunión del equipo/ Revisión 4 10 2 1

Seguimiento de metas
Metas de IFSP / IEP
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Glosario
A

B

Glosario
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Las páginas siguientes contienen  
información de la Guía de Recursos  
de Servicios Familiares de  
Autism Speaks. 
A continuación le ofrecemos información sobre recursos y 
servicios en su área que pueden serles útiles a usted  
y su familia.

Autism Speaks mantiene la Guía de Recursos de Servicios Familiares como un instrumento de 

referencia que forma parte de nuestro servicio a las familias. Nos esforzamos para que toda la 

información esté actualizada. Autism Speaks no respalda ni alega tener conocimiento cercano de 

las capacidades de las organizaciones y personas incluidas en el listado. La información incluida 

en estas páginas no es una recomendación, referencia o respaldo a algún recurso, ni es una 

herramienta para verificar las credenciales, calificaciones o capacidades de cualquier organización, 

producto o profesional. Le urgimos usar un criterio independiente y pedir referencias cuando 

considere cualquier recurso asociado con el diagnóstico o tratamiento del autismo, o la prestación 

de servicios relacionados con el autismo.
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Autism Speaks


