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| :Por qué s

diagnosticado con autismo

mi hijo? ;Y qué significa?

Su hijo fue diagnosticado con autismo y usted
ha pedido ayuda. Este es un momento decisivo en
un largo camino. Para algunas familias, puede ser
el punto en el que, luego de una larga bisqueda
por respuestas, ahora tienen un nombre para algo
que no sabian cémo llamar, pero que sabian que
existia. Quizas usted sospechaba que se trataba
de autismo, pero tenia la esperanza de que una
evaluacion demostrara lo contrario.

Muchas familias reportan sentimientos
mezclados de tristeza y alivio cuando reciben el
diagnodstico del nifio. Puede que se sienta
completamente abrumado. También es posible
que se sienta aliviado al saber que la preocupacion
que ha tenido respecto a su hijo es valida. Sienta
lo que sienta, sepa que miles de padres comparten
este camino. Usted no esta solo. Hay motivos para
tener esperanza; tiene ayuda disponible.

Ya que tiene el diagndstico, la pregunta es: ;Qué
debe hacer ahora?

Este folleto, el Manual de los 100 Dias de
Autism Speaks™, fue creado para ayudarlo a hacer
el mejor uso posible de los préximos cien dias en
la vida de su hijo. Contiene informacién y consejos
de respetados y reconocidos expertos en autismo,
y de padres como usted.

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 sindrome de Asperger.
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Mais informacion...
Ofrecemos una abundancia de recursos en el sitio Web
de Autism Speaks. Visite www.AutismSpeaks.org

LIdmenos a 888 (288-4926)
o envienos un correo electrénico a:

manualdelos100dias@autismspeaks.org

«Por qué necesita mi hijo
un diagndstico de autismo?

Normalmente los padres son los primeros en darse
cuenta de los primeros indicios del autismo. Quizas
usted se fijé en que su hijo se desarrollaba de manera
diferente a otros nifios de su edad. Las diferencias
pueden haber existido desde que naci6, o puede que se
hayan hecho mas pronunciadas después. Algunas veces
las diferencias son severas y obvias para todo el mundo.
En otros casos son mas sutiles y son reconocidas por
alguien en la guarderia o por la maestra de preescolar.
Esas diferencias, los sintomas del autismo, han llevado
a miles de padres como usted a buscar respuestas que
han resultado en un diagnéstico de autismo.

Puede que usted se pregunte: ;Por qué necesita mi
hijo un diagndstico de autismo? Es una pregunta valida,
especialmente considerando que en este momento,
nadie le puede ofrecer una cura.

Autism Speaks se dedica a financiar investigaciones
biomédicas en todo el mundo para encontrar las causas,
la prevencién, el tratamiento y una cura para el autismo.
Se han realizado grandes avances y el progreso ha
llegado muy lejos desde la época cuando nadie daba
esperanzas a los padres. Algunas de las mentes mas
brillantes de nuestra época han dedicado su atencion
a este trastorno y y en Autism Speaks trabajamos a
un ritmo que ha permitido acercarnos cada vez mas a
lograr una cura para el autismo. Sin embargo, aunque
vivimos en una época de milagros y maravillas,
aun no hemos llegado a la meta. Mientras tanto,
los mejores tratamientos que tenemos disponibles
—Ilas terapias y las intervenciones que vera en este
folleto— son como la quimioterapia, la dialisis y la
insulina que requieren otros con trastornos de salud.
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y También puede que escuche los términos autismo

® . clasicooautismodeKanner(llamado asi por el primer

Q.le €S 61 autlsmOP psiquiatra que describio al autismo) para describir a
la forma mas severa del trastorno.

Elautismoes untérmino generalusado paradescribir El Manual Estadistico y Diagnéstico de Trastornos
un grupo de complejog trastornos de desarrollo del Mentales de la Asociacién Americana de Psiquiatria
cerebro conocido como trastornos generalizados del es la principal referencia diagndstica usada por
desarrollo o TGD (Pervasive Developmental Disorder o  profesionales de salud mental y por proveedores
PDD).Los otros trastornos generales deldesarrollosonel ~ de seguro médico en Estados Unidos. A la actual
trastorno generalizado del desarrollo —no especificado  (4a.) edicion, que fue publicada en 1994, se le llama
(Pervasive Developmental Disorder — Not Otherwise comunmente “DSM-IV”, por sus siglas en inglés. El
Specified o PDD-NOS), el sindrome de Asperger, el diagnostico de autismo requiere la observacion de
sindrome de Rett y el trastorno degenerativo infantil. por lo menos seis caracteristicas conductuales y de
Muchos padres y profesionales se refieren a este grupo ~ desarrollo, que los problemas se hayan manifestado

como trastornos del espectro autista o TEA. antes de los tres anos de edad, y que no haya evidencia
de otras condiciones que son similares.

Los criterios para un diagnéstico de autismo segin DSM-1V

1. Existe un total de scis (o mds) elementos de los encabezados (A), (B), y (C), cumphcndosc como minimo dos elementos de
(A),uno de (B) y uno de (C):
(A) Alteracién cualitativa de la interaccion social, 1namfcst'1da al menos por dos de lqs siguientes caracteristicas:
* Importante alteracion del uso de muiltiples conductas no verbales, talés como contacto v1sunl cxprcsmn facial, posturas
_corporales y gestos rcguladorcs dela interaccién social.
* Incapacidad paradesarrollar relaciones con comp'mcros adccuados al mvel dc desarrollo..
¢ Ausencia de la tendencia espontinea‘a compartir con otras e placercs, 1ntereses y éxitos :
! (p- ¢j., no mostrar, tracr o sefialar objetos de mtercs) AL LR i A
= Falta de rcc1proc1d'1d social o cmoc1ona1

(B) Altcracnon cualitativa dc la: comunicacién mamfestada al menos por una dc las mgmentcs cardcterlsncas
= \Retraso o auscncia completa de dcsarrollo del Ienguajc oral (no acompanado dc mtcntos para compensarlo mcdmntc |
modos a.ltcrnatwoq de comumcacmn tales .como'los gcstos o la mlmlca) - T
L] En pcrsonas con un habla adecuada, alteracién 1mporta.ntc de lacap ac1dad para iniciar o/m: nteneru una convcrs"\aon con 1 otros.
|+ Utilizacién estercotipada y repetitiva del lengunjc o dc lengua_]c 1d1051ncrasm el R
" =iAusencia'de/jucgo realista espontineo; v1r1ado () de _]ucgo 1m1tat1v socml}proplo'-del mvcl dc dcsarrollo

(C) Patrones de conducta; mtcrcscs y act1v1dades rcstrmgldos, repctxtlvos y cstcreo pados j namfcstados por lo mcnos

mediante dos de las siguientes caracteristicas: R 2y e :
g Prcocupamon absorbente por uno o mas patroncs cstercotlpados ¥ rcsmctwos dc mtcres quc rcsulta anormal ensu

Jintensidad o en su contenido. i ]
+'Adhesion aparentemente 3 inflexible a rutinas o ntualcs especxﬁcos y no“funcmna.lcs
+ Manerismos motores cstcrcoupados y repetitivos (p ) sacudlr o girar! las manos| o dedos 0 mowmlcntos complcjos de

e ey

"todo cl cucrpo)
* Preocupacion persistente por las partes de objetos. ]

ITi Retraso o funcionamiento anormal en’por lo ' menos um de las mgmcntcs arms quc aparccc antes de los tres anos de cdad

(A) Interaccién social.
(B) Lengunaje utilizado en la comunicacion socml
(C) Juego simbdlico o imaginativo.

I11. El trastorno no se cxplica mejor por la presencia de un trastorno de Rett o de un trastorno desintegrativo infantil:

Fuente: Manual Estadistico y Diagnostico'de Trastornos Mentales; Cuarta Edicion




Mais
informacién

sobre los sintomas
del autismo

El autismo afecta la forma en que su hijo percibe
el mundo y dificulta la comunicacién y la interaccion
social. Puede que también tenga conductas repetitivas
ointeresesintensos. Los sintomas, y su gravedad, varian
en cada una de las areas afectadas {(comunicacion,
interaccion social, y conductas repetitivas). Es posible
que su hijo no tenga los mismos sintomas y parezca
muy diferente a otro nifo con el mismo diagndstico.
Si usted conoce a una persona con autismo, no podra
generalizar sus caracteristicas autistas particulares a
los demas que tienen el sindrome.

Los sintomas del autismo tipicamente estan
presentes durante toda la vida de la persona. Una
persona afectada levemente puede Hevar una vida
normal y s6lo aparentar ser algo peculiar. Una persona
afectada severamente puede ser incapaz de hablar o
cuidarse a si misma. La intervencion temprana puede
marcar diferencias extraordinarias en el desarrollo de
su hijo. Ademas, la manera en que su hijo funciona en
estos momentos puede ser muy distinta a la manera
en que funcionara mas adelante.

La informacion que sigue—acerca de los sintomas
sociales, los trastornos de la comunicacién y las
conductas repetitivas asociadas con el autismo—
fue tomada de sitio Web del Instituto Nacional de
Salud Mental.
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Muchos nifios con autismo
necesitan, y exigen, consistencia
absoluta en su entorno.

utism Spears.




Condiciones
fisicas y médicas

que pueden acompafiar al autismo

Trastornos convulsivos

Alrededor del 39% de personas con autismo sufren de
trastornos convulsivos, mejor conocidos comoepilepsia. Es
mas comtn en aquellos nifios que también tienen déficit
cognitivo comparado con los que no lo tienen. Algunos
investigadores sugieren que es mas comuin cuando el
nifio muestra una regresion o pérdida de destrezas.

Existen diferentes tipos y subtipos de crisis de
epilepsia y un nifio con autismo puede experimentar
mas de un tipo. El mas facil de reconocer es el gran
mal (convulsién ténico-clénica). Algunas veces, las
crisis de epilepsia son tan leves que se manifiestan
simplemente por un momento de ausencia (también
llamadas convulsiones de “petit mal”) e incluso algunas
convulsiones o crisis subclinicas sélo son detectadas
por el EEG (electroencefalograma). No se sabe con
certeza si las crisis subclinicas tienen consecuencias en
el lenguaje, la cognicién o el comportamiento.

Las crisis de epilepsia asociadas con el autismo
generalmente comienzan en la primera infancia o
durante la adolescencia, pero pueden presentarse en
cualquier momento. Si usted sospecha que su hijo
esta experimentando convulsiones, consulte con un
neurélogo. Entre los anilisis que los neurélogos suelen
pedir en estos casos estan el EEG, la resonancia nuclear
magnética (Magnetic Resonance Imaging o MRI), 1a
tomografia axial computarizada (Computed Axial
Tomography o CT) y un recuento sanguineo completo
(Complete Blood Count o CBC).

La epilepsia en nifios y adultos generalmente se latrata
con medicamentos anticonvulsivos o antiepilépticos para
reducir o eliminar las crisis. Si su nifio tiene epilepsia,
usted trabajara junto con su neurélogo para encontrar
el medicamento mas adecuado y con menos efectos
secundarios y para aprender cémo proteger a su hijo
durante un ataque de epilepsia.

Trastornos genéticos

Un nimero pequefio de nifios con autismo puede
tener condiciones neurogenéticas como el sindrome
de X Fragil, el sindrome de Angelman, un trastorno
neurocutineo llamado esclerosis tuberosa, el sindrome

de la Duplicacion del Cromosoma 15 y otras
anormalidades cromosémicas.

Si su nifo tiene caracteristicas clinicas, tales
como sintomas fisicos que son tipicos de estos
trastornos o antecedentes familiares, su pediatra
ordenara examenes o lo referira a un especialista,
un genetista o un neurélogo pediatrico para un
diagnéstico. La probabilidad de tener una de estas
condiciones es algo mayor si su hijo tiene un déficit
cognitivo o retardo mental. También es mayor si su
hijo presenta ciertas caracteristicas fisicas que son
tipicas de un determinado sindrome.

Aunque ninguna de estas condiciones es curable,
es importante saber si su hijo tiene alguna de ellas
porque a menudo los sindromes estdn acompanados
de otros problemas médicos. Ademas, si su hijo tiene
autismo debido a una causa genética, esto podria
cambiar su riesgo de tener otro hijo con autismo.

Trastornos
gastrointestinales
Muchos padres reportan problemas

gastrointestinales en sus nifios con autismo. Se
desconoce el nimero exacto de nifios que tienen
autismo junto con problemas gastrointestinales
como gastritis, estrefiimiento crénico, colitis,
intolerancia al gluten y esofaguitis. Las encuestas
sugieren que entre el 46 y el 85% de los nifios con
autismo sufren de estrefiimiento crénico o diarrea.

Un estudio reciente identifico una historia de
sintomas gastrointestinales (como un patron
irregular de defecacién, estrefiimiento frecuente,
vémito frecuente y dolor abdominal frecuente) en
el 70% de los nifios con autismo, comparado con
tan solo 42% de los nifios con otras irregularidades
en el desarrollo y el 28% de los nifios sin trastornos
del desarrollo.

Si su hijo presenta sintomas como dolores
abdominales crénicos o recurrentes, vomito, diarrea
o estrefiimiento, consulte con un gastroenterélogo
(preferiblemente uno que trabaje con personas con
autismo). Su pediatra le puede ayudar a encontrar
un especialista apropiado. El dolor causado por un
trastorno gastrointestinal afecta el comportamiento
de los nifos; por ejemplo, incrementa conductas
como mecerse para apaciguar el dolor, ataques
de agresion o incluso auto infligirse dafio. Tenga
en cuenta que es posible que su nifio carezca del
lenguaje apropiado para comunicar el dolor que le
causa su problema gastrointestinal. Si el trastorno
gastrointestinal recibe tratamiento, esto puede
mejorar el comportamiento de su hijo.




