





GOBIERNO DE PUERTO RICO

Departamento de Salud

31 de marzo de 2022

Hon. José L. Dalmau Santiago
Presidente del Senado de Puerto Rico
El Capitolio

PO Box 9023431

San Juan, PR 00902-3431

Estimado Sefior Presidente:

En cumplimiento con lo establecido por la Ley Numero 220 del 4 de septiembre de 2012, la Ley para el
Bienestar, Integracion y Desarrollo de las Personas con Autismo, conocida como Ley “BIDA”, le rindo el
informe sobre la situacidn de la poblacidn con Trastornos del Espectro del Autismo (TEA). El énfasis durante
el pasado afio 2021 fue la preparacién de la Guia de intervenciones basadas en evidencia para nifios y
jovenes con trastorno del espectro del autismo. Esta guia va dirigida a profesionales que proveen
intervenciones a nifios y jovenes con diagndsticos de TEA a fin de que tomen decisiones informadas
relacionadas a las intervenciones y prestacién de servicios que apoyen el desarrollo de destrezas
funcionales y la participacion de los nifios y adolescentes con TEA en sus ambientes. Ademas, se dio énfasis
a la reanudacion de los servicios a la poblacion con autismo de manera presencial siguiendo las guias y
protocolos establecidos.

El Comité Timon proyecta dar seguimiento a la presentacion de un nuevo proyecto de enmiendas a la Ley
BIDA. El Comité Timdn habia endosado el proyecto P de la C 1525 presentado en la pasada Asamblea
Legislativa, pero a pesar de que fue aprobado por ambos cuerpos, no fue enviado a La Fortaleza por lo que
no fue convertido en Ley. Ese proyecto reorganiza de manera coherente los servicios para los nifios,
jovenes y adultos con autismo y provee un Comité Timon para atender los asuntos relacionados a los
adultos con autismo que tanta necesidad tienen de servicios y programas. Ademds, promueve una
implementacion mas integrada de los programas y servicios para las personas con autismo desde la nifiez
temprana hasta la adultez sin representar un impacto econémico adicional.

Respetuosamente sometido, continuo a la disposicion del honorable cuerpo legislativo para proveer
cualquier otra informacion que entienda pertinente.

Cordialmente,

1, MD

DEPARTAMENTO DE SALUD, OFICINA DEL SECRETARIO
B BAY 70184 QAN IHIAN, PUERTO RICO 00936-8184
T 787. 765-2929 ext. 3406
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I INTRODUCCION

La Ley Nim. 220 de 4 de septiembre de 2012, Ley para el Bienestar, Integracién y Desarrollo de las
personas con Autismo, Ley BIDA, relacionada con la poblacién con Desérdenes dentro del Continuo
del Autismo, en adelante Trastornos del Espectro del Autismo (TEA), tiene como propdsitos:

e establecer la politica publica del Gobierno de Puerto Rico relacionada con esta poblacion;

e promover la identificacion temprana, diagnostico e intervencién con este desorden;

e disponer sobre la creacion de un programa de apoyo a la familia;

e disponer sobre la educacién continua especializada para los profesionales de la salud y otros
que laboren con personas con este desorden;’ '

e proveer para la cubierta médica mandatoria a la poblacién con autismo;

e crearun Comité Timdn para evaluar la puesta en vigor de esta politica publica y disponer para
su implantacion; establecer penalidades; _ _ ‘ _

e derogar la Ley 318-2003, segun enmendada, conocida como la Ley para el Desarrollo de la
Politica Publica del Estado Libre Asociado de Puerto Rico relacionada con la poblacion con
Desdrdenes de la Condicion de Autismo en Puerto Rico; derogar la Ley 103-2004, conocida
como Carta de los Derechos de los Nifios y Adultos con el Sindrome de Autismo; y para otros
fines relacionados. ' -

El Articulo 22 de la Ley BIDA establece que se creara un Comité Timon presidido por el Secretario de
Salud, o su representante designado, el cual rendira a la Asamblea Legislativa, en el mes de marzo
de cada afio, un informe sobre la situacién de la poblacién con autismo y de cdmo se brindan los
servicios dispuestos mediante esta Ley, con recomendaciones especificas sobre nueva legislacion
que atienda las areas no contempladas en esta Ley.

Este informe recoge la labor realizada durante los meses de enero de 2021 a diciembre de 2021 por
el Comité Timdn y las siguientes agencias gubernamentales: Departamento de Salud (DS),
Departamento de Educacién (DE), Administracion de Rehabilitacion Vocacional (ARV) y la
Administracién de Familias y Nifios (ADFAN) del Departamento de la Familia (DF). El énfasis durante
el afio 2021, un afio marcado por la pandemia del COVID-19, fue ofrecer los servicios a la poblacion
con autismo de manera remota y de reanudarlos de manera presencial siguiendo las guias y
protocolos establecidos por el DS, completar la “Guia de intervenciones basadas en evidencia para
nifios y adolescentes con TEA” y dar seguimiento a varios legisladores para presentar un nuevo
proyecto de enmiendas a la Ley BIDA.



H. COMITE TIMON

El Comité Timon tiene la responsabilidad de evaluar, promover y supervisar la implementacién de la
politica publica de esta Ley. Ademas, tiene autoridad para hacer inspecciones oculares a todos los
Centros Pediatricos Regionales del DS, asi como a las escuelas donde haya estudiantes con autismo,
como parte de su capacidad de supervisién y evaluacion.

Debido a la emergencia de salud publica por la pandemia del COVID-19, en el afio 2021 no se llevaron
a cabo reuniones del Comité Timon. En el afio 2020, el Comité contaba con los siguientes miembros:
el ingeniero Carlos O. Rodriguez Acosta y la Sra. Joyce M. Ddvila en calidad de ciudadanos, miembros
de organizaciones de padres y familiares; la Dra. Yolanda Gonzalez y la Dra. Laura Deliz,
representantes de ciudadanos que rinden servicios a la poblacién con autismo; la Prof. Maria del
Carmen Cruz, del DE; la Sa. Liz San6, del DF; y el Dr. Miguel Valencia Prado, representante del
Secretario de Salud. EI DS no recibié una designacion oficial de la ARV para sustituir la vacante.

El Articulo 22 de la Ley BIDA vigente establece que uno de los miembros del Comité es designado
por el director (a) del Centro FILIUS de la Universidad de Puerto Rico. En comunicacion enviada el 24
de agosto del 2015 a la entonces Secretaria de Salud, Dra. Ana Rius Armendariz, la Junta de Gobierno
de la UPR informé que el Instituto FILIUS cesé sus operaciones en abril del 2015. Por tal razén, al
presente no hay representacion del Instituto FILIUS en el Comité.

MODELO PARA LA IMPLANTACION DE LA LEY BIDA

El DS continua dirigiendo los trabajos del Comité Timdn para la implantacién de la Ley BIDA siguiendo
el modelo desarrollado por el Instituto NHS para la Innovacion y Mejoramiento (National Health
Service Institute for Innovation and Improvement) de Inglaterra (Figura 1), en adelante NHS por sus
siglas en inglés). El modelo consiste de cinco pasos:

1. Crear alianzas
e Acordar propdsitos y resultados
e Acordar valores comunes 7
e Acordar el modelo de provisién de servicios — modelo amigable para la familia
2. Analizar y planificar
e Avaluar las necesidades de la poblacion.
e Avaluar los servicios existentes y las necesidades de servicio
e Establecer las prioridades y acordar los resultados
3. Disefar trayectorias basadas en evidencia
e Definir los componentes de a trayectoria
e Establecer estdndares basados en evidencia y las mejores practicas
e Determinar los recursos necesarios






En el sitio de la web de APNI 2n la seccion de Biblioteca se encuentran las
tres guias de autismo publicadas por la DNNME del DS: 1- Guia para la Identificacion
Temprana del Trastorno del Espectro del Autismo: Vigilancia, Cernimiento y Diagndstico; 2-
Guia para el Avalto dirigido a la Planificacién de Intervenciones para Nifios y Adolescentes
con Trastornos del Espectro del Autismo; 3- Guia de Intervenciones Basadas en Evidencia
para Nifios y Adolescentes con Trastornos del Espectro del Autismo. Las tres guias pueden
ser descargadas por los usuarios.

APNI! también divulga informacién sobre el Registro de Autismo en todas sus actividades de
orientacion.

AUCD - Association of University Centers on Disabilities

Durante el mes de agosto 2021, Nancy Nieves Mufioz, de la DNNME a cargo de facilitar la
implementacion de la Ley BIDA, participo en la preparacién del nuevo plan de trabajo para la
propuesta de continuacién del segundo aifo de la Association of University Centers on
Disabilities y los CDC (AUCD/CDC). Esta propuesta estd dirigida a apoyar los sistemas y
programas de la nifiez en edad temprana a través del Act Early Network para atender los
retos relacionadas con el desarrollo y la salud, promover la vigilancia, cernimiento y la
prestacion oportuna de servicios para los nifios con retraso en el desarrollo y TEA, la
participacién de los padres, las necesidades, la identificacidn de bar. _.as y oportunidades y
la promocidn de la resiliencia entre las familias durante la panden... de COVID-19.

Dicha propuesta .ue aprobada por segundo afio consecutivo y el proyecto comenzo el 1 de
septiembre 2021. La educadora para la Ley BIDA participa en la Comunidad de Aprendizaje
como co-lider, ya que es parte de su rol de embajadora para la iniciativa de los CDC Aprende
los signos. Reaccione pronto) y ademas participa como representante de la DNNME. La co-
lider fue instrumental en reclutar participantes para la Comunidad de Aprendizaje de las
siguientes agencias y organizaciones: Head Start (HS), Asociacién de Médicos Pediatras de la
Region Este (AMPRE), la Asociacion de Salud Primaria de Puerto Rico (ASPPR) y el Programa
Women, Infant and Children (WIC); y en la recomendacidn para reclutar una representante
de familia en dicho proyecto.

Como parte de este proyecto se distribuyeron 500 afiches sobre las sefiales de autismo a la
Academia Americana de Pediatria, a la Asociacion de Médicos Pediatras de la Regidn Este
(AMPRE), a la Asociacién de Médicos Pediatricos de la Regién Qeste (AMPRO) y a los Centros
330 para que los mismos fueran distribuidos a los pediatras a través de la Isla.

Ademds, se distribuyeron 52,515 folletos de indicadores del desarrollo y sefiales tempranas
de autismo como parte de la propuesta de AUCD/CDC a: Centros 330, Programas Early Head

Start y Head Start, Intervencion Temprana, Academia Americana de Pediatria, Child Care y
WIC.



Centers for Disease Control and Prevention (CDC}
En febrero de 2018, los CDC seleccionaron a Nancy Nieves Mufioz como-embajadora para

Puerto Rico de la iniciativa de los CDC, Aprende los Signos. Reaccione Pronto. Esta iniciativa
tiene como propdsito capacitar a las familias y a los profesionales para que lleven a cabo
vigilancia del desarrollo y asi lograr la identificacion temprana de desérdenes del desarrollo
(DD) y de TEA. Durante el afio 2021, la iniciativa en Puerto Rico trabajé con proveedores de
servicios publicos y privados que atienden a la nifiez temprana en los centros de Child Care
de laACUDEN y en el Programa WIC. Ademas, los coordinadores de servicios y [0$ promotores
de apbyo y participacion a las familias continuaron orientando a las familias que visitan los
Centros Pediatricos sobre la importancia del monitoreo del desarrollo y el uso de los
materiales desarrollados por los CDC; en particular, la aplicacion electrénica Sigamos el
Desarrollo de los CDC.

La DNNME colabora junto a los CDC a través del Sistema de Vigilancia de Amenazas
Emergentes para Madres 'y Bebés las utilizando los datos del Registro de Autismo para
investigar el diagndstico de autismo entre los nifios con evidencia y sin evidencia de
laboratorio de infeccidn por el virus Zika durante el embarazo. Se proYecta llevar a cabo este
anélivsis y la publicacion de la investigacion en el 2022,

Centro Poncefio de Autismo (CEPA) — Municipio de Ponce

El Acuerdo de Colaboracidn entre el DS, el Municipio Autdnomo de Ponce y la Corporacién
para el Désa'rrollo del Centro Poncefio de Autismo vencié en septiembre de 2021 por lo que
se firmé un nuevo acuerdo con vigencia desde el 1 de octubre de 2021 hasta el 30 de
septiembre de 2022 (ver Apéndice 2).

Esta alianza contribuye al mejor uso de recursos humanos y fiscales para proveer servicios de
calidad, amigables a la familia y cénsonos con la politica publica expuesta en la Ley BIDA, a
las familias de las regiones de Ponce y Mayagiiez del DS; y de aquéllas de otras regiones que
les sea conveniente. La alianza también aporta a fortalecer la red de servicios del Programa
Nifios con Necesidades Especiales de Salud (NNES) y la identificacion temprana de los TEA. El
propdsito de esta coalicidén se centré en consolidar esfuerzos para asegurar la provision de
servicios optimos de evaluacion, diagndstico e intervencion para nifios con TEA con énfasis
en la identificacién temprana de TEA y de otros desdérdenes del desarroilo en nifios menores
de 4 afios de edad de los municipios del area sur y sur oeste de la'Isla.

Como parte de este acuerdo, la DNNME del DS se hizo responsable de la contratacién del
siguiente personal clinico de CEPA: 2 psicdlogas clinicas, 1 trabajador social clinico, 1
terapeuta ocupacional, 1 patélogo de habla y lenguaje y 1 coordinador de servicios. Ademas,
se acordd que los ingresos generados por servicios clinicos y de apoyo, prestados y facturados
a planes médicos, tanto del bgobierno como privados, corresponderan a CEPA y que ésta a su



vez se compromete a reinvertir la totalidad de los fondos recobrados de los servicios
prestados por los contratistas del DS en servicios a la poblacidn con TEA. La Sra. Nancy Nieves
Mufioz, representa a la DNNME en la Junta de Directores de CEPA.

Debbaudt Legacy Productions

El DS formalizé un acuerdo de colaboracion con Dubbaudt Legacy Productions para realizar
la traduccion y “voice over” con subtitulos de los siguientes videos: Autism & Law
Enforcement, Autism, Fire Rescue and Emergency Medical Services, Suspicious Person Call, y
Autism Sprectrum Disorder: Missing & Vulenrable Persons, Search and Rescue. Se pretendia
utilizar dichos videos para la capacitacién del personal de respuesta rapida y de emergencias
del gobierno de Puerto Rico (ver Apéndice 3).

Debido a las restricciones impuestas por la pandemia no fue posible desarrollar los videos
como se habia acordado con la colaboracion de la Universidad del Sagrado Corazon. Se
determind cambiar la estrategia para trabajar los videos con WIPR.

WIPR - En el 2021 el DS formalizé un Memorando de Entendimiento con el propésito de
realizar el doblaje de los videos. Se acordd que el DS le hara llegar a WIPR la grabacion
digitalizada y la traduccién al espanol de los libretos de los 4 videos y WIPR proveera el
estudio, los técnicos y los actores de voz. Se llevo a cabo una reunidn el 20 de octubre de
2021 en WIPR con todo el equipo de produccidn. Se acordé establecer un plan de trabajo
y una proyeccion del costo del proyecto. El proyecto espera ser completado en el 2022.
(ver Apéndice 4).

Departamento de Educacién (DE)

El DE refiere nifios mayores de 3 afios de edad a los Centros Pediatricos Regionales del
Programa NNES del DS para evaluacion diagnostica del TEA. El DE colabora con la
implementacién de los protocolos para el diagnéstico de TEA al requerir que las
corporaciones que contratan para llevar a cabo evaluaciones diagnésticas_chmplan con el
Protocolo Uniforme para el Diagndstico de TEA (ver Apéndice 5) y registren en el Registro de
Autismo del DS a los estudiantes que diagnostiquen.

Departamento de la Familia (DF) — Administracién de Cuido y Desarrollo Integral de la Nifiez
(ACUDEN) | ,
La DNNME es miembro del Consejo de Politica Normativa y del Comité Interagencial de la

ACUDEN desde octubre de 2021. Su ro! principal en dicho Consejo es promover politicas y
protocolos para la identificacion temprana de trastornos del espectro del autismo y retrasos
en el desarrollo. En noviembre 2021 se le proveyd una orientacién sobre la iniciativa
“Aprende los Signos. Reaccione Pronto” y se le distribuyeron materiales para la identificacion
temprana a la Agencia Destinataria y las Sub Destinatarias de la Isla.



Personal de la DNNME participoé y colaboré en multiples reuniones durante el 2021 de
planificacién estratégica para el proyecto del Preschool Development Grant (PDG 0-5 afios)
con el fin de apoyar la inclusion en el plan estatal de los 4 pasos claves para la identificacion
temprana: (1) monitoreo del desarrollo con la participacion de los padres, (2) cernimiento del
desarrollo y autismo, (3) referidos y (4) recibo de servicios de intervencién temprana para
nifios desde el nacimiento hasta los 5 afios. '

Departamento de Salud
Avanzando Juntos y Centros de Autismo

El 9 de diciembre de 2021 la educadora que apoya la implementacion de la Ley BIDA facilitd
esfuerzos entre Al y los centros de autismo del Programa NNES para facilitar los serviciosa
nifios menores de 3 afios con un TEA. Se acordd la redaccion de un Memorando de
Entendimiento entre ambos programas y un adiestramiento dirigido a los proveedores de
servicios de Avanzando Juntos durante el mes de abril 2022, mes de la concienciacién del
autismo. El tema del taller serd las intervenciones basadas en evidencia para nifios con TEA
menores de tres afios en sus ambientes naturales. Se dara seguimiento a ambos esfuerzos en
el afio 2022.

Early Head Start y Head Start (EHS/HS)
Oficina de Colaboracion Estatal de HS

En enero de 2021, la Oficina Estatal para la Colaboracion de Head Start reprodujo y entrego
32,800 copias del Pasaporte a la Salud a todos los destinatarios y sub destinatorios de HS y
EHS de acuerdo a su matricula para apoyar la identificacién temprana, no solo de aquellos
nifios en riesgo para TEA, sino también de aquellos con riesgo de retraso en el desarrollo. Esa
versién especial del Pasaporte a la Salud también incluyé un directorio de todos los
destinatarios y sub destinatarios con .sus teléfonos y los municipios donde ofrecen sus
servicios.

El 19 de marzo de 2021 se ofrecié un taller sobre las Sefales Tempranas del TEA a
Coordinadores de Servicios de Necesidades Especiales del Early Head Start del Municipio de
Caguas.

Family Voices

En enero 2021 se ofrecid una orientacion sobre la identificacién temprana de TEA a personal
de la oficina de Family Voices en PR. Se compartieron materiales de la iniciativa de los CDC
Aprende los Signos. Reaccione Pronto y se comparti6é material sobre las sefiales temprana de
TEA.



Hospital Auxilio Mutuo
El 26 de octubre de 2021 el Director de la DNNME ofrecié una conferencia titulada Comorbid
Autism Spectrum Disorder, Anxiety Disorders and ADHD como parte del curso auspiciado por
la Facultad de Pediatria.

Oficina de Etica Gubernamental

En el mes de julio 2018 se publicd el articulo “Autismo: Respondiendo con efectividad ante
una emergencia”, (ver Apéndice 6) redactado por personal de la DNNME, en la seccion
Métodos Alternos de la pagina de la Oficina de Etica Gubernamental. El articulo provee
informacidn para que los servidores publicos conozcan las caracteristicas del autismo y cémo
atender a personas con autismo en diferentes situaciones, a la vez que cumplen con las horas
de educacidn continua requeridas.

Desde el 1 de julio 2018, 18,209 servidores publicos de todas las agencias del gobierno de
Puerto Rico utilizaron el articulo, como lectura conducente a los créditos requeridos para los
empleados publicos por la Oficina de Etica Gubernamental. Durante el afio natural 2021, esta
cantidad fue 5,630.

Oficina de Reglamentacion y Certificacion de Profesionales de la Salud {ORCPS)

La DNNME consulta la base de datos de la ORCPS para validar que los profesionales de la
salud que solicitan acceso al Registro de Autismo cumplan con todos los requerimientos de
esa oficina.

Registro Demografico

En el afio 2021 se distribuyeron 10,800 Pasaportes a la Salud para ser entregados a las familias
al inscribir a su recién nacido en el Registro Demografico. Ademads, se entregaron 1,012 libros
para infantes “Un dia muy ocupado del bebé” publicado por los CDC con el objetivo de
promover que las familias lo compartan con sus bebés a la vez que monitorean los
indicadores del desarrollo del primer afio de vida del nifio.

La Tabla 1 presenta los datos preliminares de los nacimientos registrados por regién del DS
de enero a diciembre de 2021. De acuerdo ai estudio del 2012 realizado por el Recinto de
Ciencias Médicas de la UPR vy financiado por el DS!, se proyecta la probabilidad que
aproximadamente 307 de estos infantes presenten autismo en el futuro. Si utilizamos las
ultimas estadisticas del 2021 del Autism and Developmental Disabilities Network?, este
numero seria 432.

1 Cordero, J.F., et al (2012). Prevalencia de Autismo en la Nifia7 in Piiarta Rira: Infarme da Recitltadnc da la Fncyesta del 2011.
2 Autism and Developmental Disabilities Network (2021)
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Tabla 1. Nacimientos por Region de enero a diciembre 2021

Regién de Salud Femenino | Masculino Registros
Arecibo 1,122 1,228 2,350
Bayamén 1,624 1,712 3,336
Caguas : 1,567 1,610 3,177
Fajardo 325 354 679

| Mayagiiez 1,265 1,305 2,570
Metro 1,949 2,136 4,086
Ponce 1,363 1,457 2,820

Total 9,215 9,802 19,018

Programa WIC

La DNNME tenia ubicados 21 (veintitin) educadores de enfermedades arbovirales en las
oficinas locales de WIC. Este personal era responsable de dar seguimiento a los infantes y
andarines cuyas madres tienen evidencia de laboratorio confirmada o de posible infecciéon
por el virus Zika durante el embarazo y orientaban a las familias sobre los recursos disponibles
de la iniciativa “Aprende los Signos. Reaccione Pronto”. Estos educadores brindaron servicios
manera remota en el 2021 a través de las 69 (sesenta y nueve) oficinas locales del Programa
WIC en las que orientan a las familias sobre la importancia de los cernimientos del desarrollo
y para TEA. Dado que la propuesta de los educadores de enfermedades arbovirales termino
en noviembre 2021, la educadora para la Ley BIDA quién ademas participa del WIC
Developmental Monitoring Project dara apoyo y seguimiento a WIC para gue éstos a su vez
apoyen a las famlhas en el monitoreo del desarrollo y en realizar referidos cuando se estime
necesario. ' ‘

En el afio 2021, la educadora para la Ley BIDA acordé traducir al espafiol los 4 mddulos de:
“Introduccién al desarrollo de los nifios en edad temprana”. Estos_ médulos tienen como
objetivo capacitar a los nutricionistas y educadores de WIC sobre la/identificacién temprana
de nifios con desérdenes en el desarrollo y TEA para que éstos puedan continuar apoyando
a las familias en el monitoreo del desarrollo y en el proceso de referido cuando sea necesario.
En el 2021 se completd la traduccion al espafiol de los 4 modulos y para el 31 de diciembre
de 2021, 156 empleados de WIC habian completado la certlflcaCIon delos 4 modulos

Universidad del Sagrado Corazén

El 28 de abril de 2021 como parte del mes de la concienciacion de autismo, personal de la
DNNME participé en el programa de la estacion Radio Activa de la Universidad del Sagrado
Corazén con el tema de Sefiales tempranas del Autismo, propésitos de la Ley BIDA, definicion
del autismo, servicios del Programa NNES y referidos y contactos a Avanzando Juntos.
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2. Analizar y planificar

Basado en las disposiciones de la Ley BIDA, los logros de afios anteriores, y la informacion
obtenida de las entidades con las cuales se crearon alianzas, y de las agencias

gubernamentales pertinentes, las siguientes areas contintan siendo prioridad de trabajo

para el afio 2021:

Identificacion temprana (Vigilancia, cernimiento, diagndstico)
Registro de Autismo

Intervenciones basadas en investigacion

Competencias profesionales

Servicios para adultos

Con el fin de responder a las prioridades identificadas y darle seguimiento a los esfuerzos
iniciados, se desarrolid un plan para guiar los trabajos del Comité Timon para el afio 2021.
Cada meta establecida en el plan responde a la meta general de crear un sistema de servicios
abarcador y coordinado para la poblacion con TEA a través del ciclo de vida utilizando

practicas basadas en evidencia.

‘La Tabla 2 presenta las prioridades y objetivos para el afio 2021 que continuaran para el 2022.

Tabla 2. Plan de Trabajo del Comité Timdn Ley BIDA para el 2022

Prioridades:
1- Identificaciéon Temprana de TEA
2- Diagnostico e intervencién temprana
3- Intervenciones basadas en evidencia
4- Colaboracion inter e intra agencial en la prestacion de servicios
5- Competencias profesionales

Prioridades y objetivos

1. Identificacién temprana
1.1 Aumentar referidos para diagndstico que provienen centros para infantes y andarines

2. Diagndstico e intervencion temprana
2.1 Bajar la edad de diagndstico
2.2 Establecer un sistema de intervencién integrado para los menores de 3 afios y sus
familias
2.3 Aumentar los recursos humanos para realizar diagnésticos de TEA

3. Intervenciones basadas en evidencia
3.1 Distribuir la Guia de intervenciones basadas en evidencia para la poblacién menor de
22 afios
. 3.2 Implantar modelo de intervencién para menores de 4 afios

4. Colaboracién inter e intra agencial en la prestacién de servicios
4.1 Establecer procedimientos para la prestacién de servicios a la poblacién menor de 3
afios '
4.2 Establecer procedimientos inter agenciales para la prestacién de servicios a la
poblacién escolar
4.3 Establecer procedimientos inter agenciales para la transicién a la vida adulta




5. Competencias profesionales
5.1 Desarrollar recursos para orientacion y adiestramiento para el personal de respuesta
rapida y de emergencias
5.2 Promover actividades y recursos que apoyen las adquisicién de competencias
profesionales en el trabajo con las personas con TEA

Ademas, se continuan los esfuerzos para las enmiendas a la Ley BIDA, en particular establecer
disposiciones especificas para la poblacidn adulta. El Comité Timén habia aprobado la versién
enmendada del Proyecto de la Camara 1525, con recomendaciones, propuesta por la
Asamblea Legislativa pasada que fue aprobado por Cadmara y Senado en diciembre 2020 pero
no fue enviado a Fortaleza. Desde entonces, se hicieron acercamientos a las Senadoras
Rosamar Trujillo Plumey y Ana Rivera Lassen para la presentacidon de un nuevo proyecto de
ley conjunto para enmendar la Ley BIDA. Al momento no hemos recibido respuesta de las
legisladoras. ‘

Disefiar trayectorias basadas en evidencia

La provision de servicios basada en trayectorias asegura que todos los componentes estén
accesibles para atender las necesidades de la familia y lograr los resultados esperados. Por lo
general hay cuatro componentes en una trayectoria de cuidado simple que incluye la
identificacion temprana, el diagndstico, avalto y el acceso a una variedad de intervenciones
(ver Figura 2).

Durante el afio 2021 se continud fortaleciendo, de manera limitada y a distancia, los
componentes de identificacion temprana y diagndstico. Ademas, se continud trabajando en
el proceso de intervencién/servicios.

Figura 2. Trayectoria para la poblacién con el TEA menor de 22 afios
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4. Precisary Procurar

A pesar de las restricciones impuestas durante la pandemia de COVID-19 se continua
trabajando con las prioridades establecidas en el ultimo plan de trabajo aprobado por el
Comité Timén. A continuacion los logros hacia estas prioridades.

Identificacion Temprana y Diagndstico
Personal de la DNNME que apoyan la implementacién de la Ley BIDA han realizado

adiestramientos a personal del WIC, DF, HS y EHS, Child Care, pediatras y la comunidad en
general. Los mismos se desglosan en la Seccién Crear Alianzas y la del DS de este informe.
Ademas, proveen orientaciones y asistencia técnica a los equipos diagndsticos de los Centros
de Autismo y Centros Pediatricos Regionales del Programa NNES.

Intervenciones

Durante el afio 2021 el mayor logro fue el desarrolto de la Guia para intervenciones basadas
en evidencia para nifios y adolescentes con trastornos del espectro del autismo (ver Apéndice
7). Esta guia fue trabajada principalmente por la educadoras del DS, la Dra. Linna Irizarry
Mayoral y Nancy Nieves Mufioz. Ademads, cont6 con la revision de los siguientes proveedores
de servicios y miembros del Comité Timén Ley BIDA: Dr. Miguel Valencia Prado, Pediatra,
director de la DNNME y miembro del Comité Timén para la Ley BIDA; Dra. Grace Rodriguez,
psicéloga y directora del Centro de Autismo de PR; Dra. Yolanda Gonzélez, profesora de la
UPR de Rio Piedras y miembro del Comité Timdn Ley BIDA; Dra. Alicia Maldonado, pediatray
director médico del Programa NNES del Centro Pediatrico de Caguas; Dra. Valeria Pecunia,
psicéloga del Centro Pediatrico de Caguas; Itamar Garcia, terapeuta ocupacional del Centro
de Autismo de PR; Dra. Nanette Gonzalez-Vélez, pediatra del Centro de Autismo de PR;
Adelaida Segarra, nutricionista del Centro Pediatrico Metropolitano y de Caguas; Dra. Mayra
Santiago, pediatra y director médico del Centro Pedidtrico de Arecibo; Alma Rivera, patdloga
del habla y lenguaje del Centro Pediadtrico de Ponce; y Rosa Raquel Carmona, patdloga del
habla y lenguaje del Centro de Autismo de PR. |

La Guia contintia el proceso iniciado en dos (2) guias anteriores: 1- Guia para para la
Identificacion Temprana de Trastornos del Espectro del Autismo: Vigilancia, Cernimiento y
Diagndstico, y 2- Guia para el Avalio Dirigido a la Planificacién de Intervenciones para Nifios
y Adolescentes con Trastornos del Espectro del Autismo. El contenido de la guia responde a
uno de los propdsitos fundamentales de la Ley BIDA relacionados a las intervenciones para
nifios y jovenes con diagndsticos de TEA a fin de que los profesionales que atienden esta
poblacion y sus familias tomen decisiones informadas relacionadas a las intervenciones vy
prestacion de servicios que apoyen el desarrollo de destrezas funcionales y la participacion
de los nifios y adolescentes con TEA.



La Guia comienza con la definicidn de los TEA. Presenta la trayectoria de servicios que ha
establecido el DS para la poblacién con TEA menor de 22 afios. Incluye ademds, informacion
sobre los principios y acercamientos apropiados. Presenta informacion sobre los siguientes
tipos de intervencién: médicas/salud, conductuales, programas conductuales naturalistas,
modelos combinados basados en el desarrollo, programas abarcadores, intervenciones
basadas en terapias por profesionales de la salud, programas/curriculos y adicionales.
También in‘cIuye una seccién que abarca las areas de intervencion, el proceso de
intervencion, intervenciones en la nifiez temprana; y para escolares, adolescentes mayoresy
jovenes adultos. Ademas, en los apéndices, incluye un Glosario de términos relacionados a
las intervenciones; el diagnéstico de acuerdo al DSM-5; un resumen del ICD-11; los protocolos
de identificacién temprana y los de diagndstico del DS de Puerto Rico (ver Apéndice 8); el
protocolo para el avaluo dirigido a la planificacién para las personas con TEA; una tabla de
intervenciones y practicas basadas en evidencia; el estudio de la conductas alimentarias —
Guia para padres de Autism Speaks; el algoritmo para el estrefimiento en nifios y
adolescentes con TEA; la trayectoria para atender la insomnia en nifios y adolescentes con
TEA de Autism Speaks; estrategias para mejorar el suefio de los nifios con TEA de Autism
Speaks y estrategias para mejorar el suefio de los nifios con TEA de Autism Speaks.

La Guia de intervenciones basadas en evidencia para nifios y adolescentes con trastornos del
espectro del autismo incluye un listado extenso de referencias utilizadas. Ademas, conté con
la autorizacidon escrita de Autism Speaks para incluir varias de sus publicaciones en los
apéndices de la Guia.

La Guia esta incluida er bajo la seccion de Biblioteca de donde puede ser
descargada. También fue enviada por correo electrénico a las siguientes agencias, entidades
y personas: Centro de Autismo de PR, Centro Poncefio de Autismo, Programa NNES de los 7
Centros Pedidatricos Regionales, Avanzando Juntos, Departamento de Educacién, miembros
del Comité Timon para la Ley BIDA, Universidad de Puerto Rico, Universidad Interamericana,
Universidad Carlos Albizu, Asociacién de Psicologia de PR, APNI, Family to Family, Instituto
de Deficiencias en el Desarrollo, Alianza de Autismo, Centro de Estimulacion Integral, Dra.
Angeles Acosta, Dr. Rafael Olivera Rentas, Oficina de Colaboracién Estatal de Head Start,
Asociacion de Directores de Early Head Start y Head Start, ACUDEN y sus Centros de Child
Care, y a la Dra. Melinda Gonzalez, Supervisora de los preescolares del DE.

Competencias Profesionales

Encuentro sobre autismo — La DNNME coordiné el Encuentro sobre Autismo que se llevo a
cabo el 15 y 29 de enero de 2021 con el propdsito de contribuir a la capacitacion de
profesionales en los procesos de identificacién temprana, vigilancia, cernimiento, diagndstico
e intervencién de los nifios con el TEA. Se coordiné con la Oficina de Educacién Continua y
Estudios Profesionales del Recinto de Ciencias Médicas para otorgar 5 créditos de educacion
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continua que contribuyan a la adquisicion de competencias profesionales en el drea de
autismo de los siguientes profesionales: psicologos, médicos, dentistas, enfermeros,
terapeutas ocupacionales y asistentes, patdlogosy terapistas del habla y lenguaje, terapeutas
fisicos y asistentes, audidlogos, nutricionistas, consejeros en rehabilitacion, consejeros
profesionales y trabajadores sociales.

A continuacién los temas que se cubrieron en el Encuentro: Primer dia: Servicios de la
DNNME, Senales tempranas que indican riesgo de autismo, El rol de la familia en Ia
identificacion temprana, Protocolo Uniforme para la Identificacion Temprana del Trastorno
del Espectro del Autismo: Vigilancia y Cernimiento del Desarrollo 0 — 66 meses de edad;
Segundo dia: Protocolo Uniforme para el Diagndstico del Trastorno del Espectro del Autismo,
Diagndstico diferencial, Condiciones que comunmente co-existen con los TEA, Registro de
Autismo, y Cubiertas especiales de autismo. Participaron del evento 243 personas el 15 de
enero 2021y 167 el 29 de enero 2021.

Luego de terminado el evento, se envid a todos los participantes: respuestas a las preguntas
surgidas durante ambos eventos, referencias y enlaces utilizados por los recursos en sus
presentaciones, y la presentacion del Registro de Autismo y la de las Cubiertas especiales de
autismo con los formularios de las cubiertas especiales de todas las aseguradoras.

El 6 de agosto de 2021, personal de la DNNME ofrecié un taller de manera virtual a Ia
Academia de Bomberos sobre “Autismo: Respondiendo con efectividad ante una emergencia”
en que participaron 160 bomberos. En el taller se presentaron fas competencias minimas que
deben tener los bomberos, videos de Debbaubt Legacy y se discutieron seiiales de autismo y
estrategias para manejar situaciones de incendio cuando hay un nifio o joven con autismo.

Registro de Autismo

Personal de ia DNNME bajo la direccidn del Dr. Miguel Valencia, tiene a su cargo el Registro
de Autismo. El propdsito principal del Registro es enlazar a las familias con los servicios
disponibles en su comunidad para la poblacion con diagndstico del TEA. Otros son: obtener
un conteo, datos demograficos, informacidn relacionada al diagndstico y otros datos sobre la
poblacién con autismo en Puerto Rico que faciliten la planificacion de servicios y el establecer
politicas futuras.

El Registro incluye a cualquier persona con diagndstico de autismo que resida en Puerto Rico
y cuya evaluacion diagnéstica cumpla con los criterios establecidos en el Protocolo Uniforme
para el Diagndstico del Trastorno del Espectro de Autismo del DS. El Registro de Autismo
define el autismo seguin las categorias del Manual Diagndstico y Estadistico de los Trastornos
Mentales, versiones DSM-IV-TR y DSM-5. Todos los meses los equipos diagndsticos del TEA
de los 7 Centros Pedidtricos y los 2 Centros de Autismo informan los nuevos datos entrados
al Registro de Autismo y actualizan los datos de los mismos. Solamente entran al Registro las



personas que hayan sido diagnosticadas siguiendo el Protocolo Uniforme para el Diagnéstico
del TEA. ' -

La Oficina de Informatica y Avances Tecnoldgicos (OIAT) mantiene la pagina del Registro del
Autismo. Dicha pdgina esta disponible en el portal del DS. Esta pagina incluye informacion e
instrucciones para el Profesional de la Salud que completa el Registro e informacion para la
familia sobre el propdsito del Registro de Autismo, la confidencialidad y las ventajas de ser
registrado en el mismo. Ademas, se preparo el formato para generar un Informe Mensual del
Registro y un informe Acumulativo. Durante el 2021, personal del Nivel Central llevé a cabo
varias reuniones con el Sr. Christian Rodriguez y Pablo Nieves de la Oficina de Informatica y
Avances Tecnblc_igicos para discutir mejoras al Registro.

El Registro incluye la siguiente informacion:

¢ Nombre de la persona con el TEA, iniciales y apellidos paterno y materno

e Sexo

e Los tltimos 4 nimeros del seguro social

¢ Fecha de nacimiento y municipio o lugar de nacimiento

e Informacion sobre el diagndstico

¢ Nivel de severidad en el &rea de comunicacién social y en el drea de patrones
restrictivos y repetitivos (Si el diagnéstico es por el DSM-5)

¢ Instrumentos de referencias utilizados para documentar las observaciones de la
conducta )

¢ Fecha en que se establecid el diagndstico.

e Fecha en que se observaron los sintomas por primera vez

e Municipio de residencia cuando se establecié el diagndstico

e Otras condiciones o diagndsticos que tiene la persona

e Reporte de evidencia de laboratorio de posible infeccién por Zika, SAR-CoV2 u otro
virus durante el embarazo )

e Nombre del profesional que establecié el diagndstico y su nimero de licencia

¢ Disciplina del profesional que establecié el diagnéstico

¢ Informacién de contacto del profesional que estableci6 el diagnostico

e Tipo de servicios que recibe la persona, si alguno.

¢ Informacidn sobre la cubierta médica

¢ Informacion sobre la persona con autismo mayor de 22 afios
o Nivel de escolaridad alcanzado
o (Estd empleado? Empleo a tiempo parcial o completo

¢ Informacion de la persona contacto.

e Otros familiares con autismo.
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necesidad de intensificar los esfuerzos para la identificacidn y diagndstico temprano; al igual
que comenzar a proveer servicios desde que se observen comportamientos de riesgo para
autismo, sin la necesidad de esperar un diagnostico.

Tabla 4. Registro 2021: Edad en que se observaron las sefiales por primera vez

Edad Frecuencla Re do::Iel do
< 6 meses 15 3.07
6 a 12 meses ’ 152 . 31.15
13 a 18 meses 148 30.33
19 a 24 meses ‘ ' 106 21.72
25 a 30 meses 24 4.92
"31a 36 meses 200 | 4.10
37 a42 meses ' 6 1.23
43 a 48 meses 8 164
49 a 54 meses 1 0.20
55 a 60 meses 3 0.61
61 a 66 meses 1 0.20
67 a 72 meses 0 0.00
> 6 afios 4 0.82
- Total edad conocida - 488 100
Total edad desconocida: 0 0
TOTAL 488 100.00

Tabla 5. Registro 2020 y 2021: Edad en la que se realizo el diagndstico

2020 2021
Eded Frecuencia % Frecuencla %

< 6 meses 0 0.00 |- 0 ©0.00

6- 12 meses | 0 0.00| 0 0.00

13 - 18 meses 1 041 1 020

19 - 24 meses 17 6.94 21 4.30

25 - 30 meses 37 15.10 69 | 14.14

31-36 meses 55 22.45 97 195.88
| 37 - 42 meses 60 13.27 74 15.16

43 - 48 meses 38 8.41 60 12.30

49 - 54 meses 34 7.52 34 6.97

55 - 60 meses 14 3.10 38 7.79
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61 - 66 meses 12 2.65 16 3.28
67 - 72 meses 11 2.43 10 2.05

| > 6 afios 53 11.73 68 13.93
Se desconoce 0 0.00 0 0.00
Total 245 100.00 488 100.00

En el 2021 la distribucién por sexo resulté en 72.45% (192/265) masculino y 27.54% (73/265)
femenino, lo cual refleja la razén esperada.

De acuerdo al DSM-5, al determinar el diagndstico de autismo, también se determina el nivel
de severidad en los dos criterios diagndsticos: A- Comunicacién e interaccion social y B-
Patrones restrictivos y repetitivos de comportamiento, intereses o actividades. Los niveles
son tres: 1- Requiere apoyo, 2- Requiere apoyo sustancial y 3- Requiere apoyo muy sustancial.
La Tabla 6 presenta los niveles de severidad en cada criterio de los casos registrados en el
2021.

Tabla 6. Registro 2021 — Niveles de severidad (Por cientos redondeados)
Comunlcaclén soclal e Interacclén soclal

Nivel 3

Nivel 1

Requiere Apoyo

Nivel 2
Requiere Apoyo Sustancial

Requiere Apoyo Muy

Sustancial
63=12.91% 201 =41.19% 207 = 42.42%
Patrones de comportamiento, Intereses o actividades repetitivas y restrictivas
Nivel 1 Nivel 2 . Nivel 3
Requiere Apoyo Requiere Apoyo Sustancial Requiere Apoyo Muy
Sustancial

93 = 19.06% 190 =38.93 % 188 =38.52%

La Grafica 1 presenta el porciento de condiciones coexistentes en los registros del 2021. Es
necesario recalcar que algunas de estas condiciones estan asociadas con la edad de la
persona. Por ejemplo, depresion se presenta en adolescentes y adultos, mientras que es
dificil diagnosticar discapacidad intelectual en nifios menores de 3 afios.



Grdfica 1. Registro 2021 — Condiciones co-existentes
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Anxiety Disorder

Durante el 2021 se realizaron multiples reuniones con el personal de la OIAT para realizar
mejoras y corregir errores del Registro. La DNNME asignd a una epidemidloga que dara
seguimiento mensual a los datos del Registro. Se actualizaron y corrigieron datos de las
personas registradas en la base de datos en Excel, la cual se espera integrar en el 2022 a los
datos de la OIAT del DS.

- Dado que la DNNME tienen acceso a las bases de datos del Registro Demogréfico, se utilizan
la informacion de estas bases para validar datos del Registro de Autismo.

El Sistema de Vigilancia de Amenazas Emergentes para las Madres y Bebés actualmente
colabora y utiliza los datos del Registro de Autismo para investigar junto a los CDC datos
relacionados al diagndstico de autismo entre los nifios con y sin evidencia de laboratorio de
infeccién por el virus Zika durante el embarazo. Se proyecta llevar a cabo este andlisis y la
publicacién de la investigacidn en el 2022.

Durante el 2021, personal de la DNNME ofrecié asistencia técnica a los usuarios del Registro
de Autismo y a los estudiantes y programas de la comunidad que solicitaron informacion
estadistica del Registro.

Enmiendas a la Ley BIDA

El 5 de abril de 2018, la Representante Jacqueline Rodriguez Hernandez de la Comision de
Educacién Especial y Personas con Discapacidad y de Salud, presenté el Proyecto de Ley 1525
para enmendar la Ley 220 del 4 de septiembre de 2012, Ley para el Bienestar, Desarrollo e
Integracién de las Personas con Autismo, mejor conocida como la Ley BIDA. El Proyecto de
Ley fue aprobado por la CAmara de Representant'es el 25 de junio de 2018. El 20 de agosto
de 2018 el Comité Timdn recomendé enmiendas adicionales. Nuevamente el Proyecto con
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las enmiendas fue aprobado por la Cdmara el 10 de octubre de 2019 y por el Senado el 29 de
octubre del 2019. Fue enviado a Fortaleza para la firma de la Gobernadora. El mismo fue
devuelto solicitando atender recomendaciones de la ASES. Personal de la DNNME se reunio
con el Lic. Burgos para atender dichas recomendaciones. En el 2020 el Proyecto fue aprobado
nuevamente por Camara y Senado. No fue enviado a Fortaleza para la firma de la
Gobernadora p~r lo que no se convirtié en ley.

En diciembre de 2021 a solicitud de la Senadora Rosamar Trujillo Plumey le fue enviado el
borrador del Proyecto 1525 que no fue convertido en ley para ser estudiado por sus asesores
y discutido con otros Senadores con la posibilidad de que un nuevo proyecto de ley sea
presentado a la legislatura. A momento de este informe, no tenemos conocimiento si se ha
concretizado la presentacion de un nuevo proyecto.

Proveer servicios y mejorar

Facturacion

La DNNME ha integrado personal de facturacién, que realiza los tramites pertinentes para
que los dos Centros de Autismo y todos los centros pedidtricos regionales del Programa NNES
puedan facturar por los servicios brindados durante el proceso de cernimiento, diagnostico
e intervencidn de nifios con el TEA. Al presente se continua explorando alternativas para que
la DNNME pueda utilizar los recobros para realizar mejoras a las instalaciones del CAPRYy el
Centro Pediatrico de Ponce, y para ampliar los servicios en los centros del Programa NNES.

Identificacion Temprana
Personal de la DNNME proveyd orientacidn y asistencia técnica sobre el proceso revisado de
cernimiento del TEA a los equipos de los centros de autismo y pediatricos del Programa NNES.

Servicios diagndsticos

La Tabla 7 presenta los referidos recibidos por mes a los 7 centros pediatricos regionales
del DS para llevar a cabo una evaluacién diagnéstica. En el 2020 los Centros Pediatricos
registraron un total de 358 referidos y en el 2021 aument6 a 629 para un incremento de
76%.

Tabla 7. Centros Pedidtricos del Programa NNES 2021 — Referidos

Arecibo Bayamoén Caguas ’ Fajardo Mayagiiez Metro Ponce Total
enero 4 1| 1 1 9 2 2 20
feb 5 1 6 1 9 4 12 38
marzo 18 0 3 3 21 13 10 68
abril 5 0 2 5 16 7 18 53
mayo 12 7 6 4 18 4 14 65




| junio 5 3 4 8 12 6 16 54
julio | 17 3 4 3 11 6 5 49
ago 14 0 4 4 31 3 6 62
sept 12 3 3 4 18 9 13 62
oct 3 | 1n 2 2 13 11 11 53
nov 2 14 4 6 16 8 11 61
dic 1 1 0 4 18 7 13 a4

Total 98 44 39 45 192 80 131 629

La Tabla 8 presenta datos sobre las evaluaciones y diagndsticos realizadas del 1 de enero al
31 de diciembre de 2021 por los equipos interdisciplinarios regionales de los centros
pediatricos regionales del Programa NNES de la DNNME siguiendo el Protoéolo Uniforme
para el Diagnéstico de TEA establecido por el DS. Luego se presentan el total de diagndsticos
de TEA, el porciento de diagndésticos positivos para un TEA, y la cantidad de diagndsticos de
TEA por sexo y por region para el afio 2021. ’

Tabla 8 Centros Pedidtricos del Programa NNES 2021 — Diagndsticos de TEA

Arecibo Bayamon Caguas Fajardo Mayagiiez Metro Ponce Total

Mes | o | ™ [ e | ™ [ oe | ™ [oe | ™ Loe | ™ |'oe ] ™ | x| ™| ™

enero | 0 B 2 3 2 0 0 3 3 5 5] 0 0 12
feb 0 0 5 3] 61 6 of of 7 3 1 1| o 0| 13
marzo a4l 2 6 3 3] 3 o] of -8 6] 4 4 o] o 18
abrit | 1 0 4 2 41 4 0 0] 6 5 5 5/ 151 9 25
mayo | 1] 1 21 2] 6| s o] of 6| 4 9 9] ‘10 7 28
junio 2] 1] 4 2 Al a4 0 0 5] 4 8l 5] 8 7 23
juio | 3 1| 5| 4 a4l 4 0 0 6 5 4 41 9 7 25
ago 0 o| 4 3 4] 4 0 0| 10 8 5 5 5 3 23
sept 3 2] 4|l a4} 3 3 1 1 9| 8 4] 4 9 4 26
oct 5 2| 4| 2 6] 4] o o] 13| 10| 8 8 7 4 30
nov 0 0 8 4 s 5] 1] 1] 10 5] 8| 7| 10| a 26
dic 0 0 7 al 1] 1 of o 5] 4 5 3 5 4| 16
| Total | 19| 9| 58] 35| 49| 45| 2| 2| 83| 65| 66| 60| 78| 49| 265

Hubo una aumento significativo en el total de diagndsticos realizados por los siete centros
pedidtricos en el afio 2021 al compararse con los 105 diagndsticos realizados de enero a
diciembre del 2020. Esto como resultado de la reapertura de los. Centros Pedidtricos
Regionales. El Centro Pediatrico de Fajardo no contd con los servicios de un psicélogo del
Programa NNES por lo que las familias fueron referldas al centro de Caguas o Metropolitano
de acuerdo a la preferencia de la familia y la edad del nifio. Recién fue nombrada una
psicéloga para el Programa NNES que estara trabajando con el equipo interdisciplinario del
CP de Fajardo para llevar a cabo los diagndsticos de TEA.
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De las 360 evaluaciones diagnosticas realizadas, 265 (74%) resultaron con el diagndstico de
TEA. Esto representa una disminucién de 4% al compararse con el afio 2020 en que 78% de
los nifios y nifias referidas para la evaluacién diagndéstica resultaron tener un TEA.

En el afio 2021 se diagnosticaron en promedio 3 nifios por cada nifia al igual que en el 2020.

Tabla 9. Centros Pedidtricos del Programa NNES 2021 — Por ciento de diagndsticos de TEA y por

Sexo
Evals Total Dx % de Sexo
Regién Dx Dx M % F %

Arecibo 19 9 47 4 44 5| 56
' Bayamén 58 35 60 26 79 gl 27
Caguas 49 45 92 31 69 14} 31
Fajardo 2 2 100 2 100 0 0
Mayagiiez 88 65| 74| 46 71| 19| 29
Metro 66 60 91 47 78 13| 22
Ponce 78 49 63 36 73| 13| 27

Total 360 265 74| 192 72| 73| 28

Ademds de los 7 Centros Pediatricos Regionales, el Programa NNES opera 2 centros de
autismo. El CAPR lleva a cabo evaluaciones diagndsticas a nifios menores de 3 afios con
sospecha de TEA. Bajo el acuerdo de colaboracién antes mencionado, el DS provee personal
para que CEPA lleve a cabo evaluaciones diagndsticas a nifios menores de 4 afios con
sospecha de TEA de las regiones de Ponce y Mayagiiez. Ambos centros proveen
intervenciones a aquellos con diagndstico de TEA. Todos los servicios estan basados en la
perspectiva de lo establecido en la Ley BIDA. Las evaluaciones diagndsticas, cumplen con los
protocolos establecidos por el DS. A continuacion, los servicios ofrecidos por el CAPR y CEPA.

Centro de Autismo de Puerto Rico (CAPR)

El CAPR se ofrecen servicios de evaluacion y diagndstico temprano a nifios menores de tres
afios con sospecha de un posible TEA. Todos los servicios estan basados en lo establecido en
la Ley para el Bienestar, Integracion y Desarrollo de las Personas con Autismo (Ley BIDA) y de
acuerdo a las Guias y Protocolos desarrollados y establecidos por el DS de Puerto Rico.
Ademas, ofrecen servicios de evaluacidn diagndstica de TEA con base en evidencia, siguiendo
las mejores practicas. A los nifios diagnosticados, se le ofrecen servicios de intervencién
especializada en autismo, de corta duracion, integrando a las familias.

Personal
El CAPR cuenta con un equipo de ocho profesionales que ofrecen servicios mediante

contratos por servicios profesionales. La cantidad de horas al mes varia de acuerdo a



profesional; ninguno trabaja a tiempo completo. EI equipo interdisciplinario vy
transdisciplinario incluye tres psicdlogas clinicas, una patdloga del habla y lenguaje, una
terapeuta ocupacional, una trabajadora social, una pediatra y una coordinadora de servicios.
Una de las psicologas, ademas es la directora del CAPR. La trabajadora social también funge

“como administradora. Un personal clerical a tiempo parcial, recepcionista, recibe a las
familias, trabaja en el manejo de los expedientes y las citas a las familias, fue reclutada
durante el 2021. Una de las psicélogas no renovo contrato, por lo que se le aumentaron las
horas a otra psicdloga reclutada. Sin embargo, el total de horas de servicios aiin no completan
las que proveian 4 psicélogas a tiempo parcial. Se considera reclutar otra psicdloga a tiempo
parcial.

La siguiente Tabla presenta las horas de servicio por area clinica.

Tabla 10. CAPR 2021 — Horas de servicio mensual por drea clinica

Area Clinica Horas
Trabajadora Social 150
Pediatria 30
Psicologia (3) 330
Patologia Habla/Lenguaje | 120
Terapia Ocupacional 120
Coordinacién de Servicios 150

Ante la situacidon de la pandemia por el COVID-19, los servicios en el CAPR comenzaron a
ofrecerse mediante telesalud, como fue descrito en el informe a la legislatura del afio pasado.
Se ofrecieron servicios de evaluacion diagndstica TEA a distancia, ademas de consultoria y
orientacion a las familias, luego del diagndstico. No se ofrecieron servicios presenciales
debido a que en el CAPR no se habia completado el proceso de reponer las unidades
completas de aire acondicionado que estaban inoperantes. Al cierre de este informe se
instalaron los nuevos aire acondicionados y se re-abri6 el centro.

Se han continuado ofreciendo servicios de consultoria, orientacion, asesoria y apoyo a las
familias mediante llamadas telefénicas, protegiendo los nifios y las familias de la exposicién
al COVID-19 y realizando los procesos de evaluacion diagndstica TEA por medio de un
protocolo alterno mediante telesalud. Las entrevistas a los pédres o cuidadores se realizan
mediante llamadas telefénicas y los procesos evaluativos con el nifio se realizan mediante
video-llamada, al igual que la discusion de los resultados de la evaluacion diagndstica
realizada. Los padres se han mostrado receptivos y satisfechos con este proceso. En aquellas
situaciones en que los nifios lo requieren, y luego de realizadas las coordinaciones
pertinentes con el Centro Pediatrico Metropolitano, hay procesos evaluativos que se ilevan
a cabo de manera presencial en este Centro. La gran mayoria de los nifios logran completar
la evaluaciéon mediante telesalud. Resulta importante sefialar que el proceso mediante
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telesalud, al compararlo con un proceso evaluativo presencial, resulta mds extenso, ya que
requieren una o dos sesiones de orientacion a las familias en relacion a la logistica del mismo.
Al final del proceso evaluativo, se les requiere a las familias visitar el estacionamiento del
CAPR donde firman el documento de Certificacién Diagndstica del Trastorno del Espectro del
Autismo y se les provee una version original de la misma, para los debidos procesos o
tramites.

Fuentes de referidos _
Las familias pueden ser referidas al CAPR de mdltiples fuentes, como lo son el pediatra, un

especialista que le atiende y otros. Para este afio 2021, el 32% de las familias fueron referidas
del pediatra de cabecera o de su médicos primarios reflejando un aumento de 16%
comparado con el 2020. El 25% los referidos provenian de los Centros Pedidtricos de las
diferentes regiones del DS. Veinte por ciento de los referidos fueron por especialistas
(psicdlogos, patodlogos del habla y lenguaje, terapeutas ocupacionales). Diez por ciento de
los referidos fueron de otras fuentes. Cinco por ciento (5%) de los referidos provinieron de
Avanzando Juntos, representando una disminucién de 9% comparado con el 2020. No
obstante, cabe sefialar gue hubo un aumento en la cantidad de referidos recibidos de los
pediatras y especialistas que atienden nifios en edad temprana y que son fundamentales en
el proceso de vigilancia y cernimiento de TEA.

Tabla 11. CAPR 2021 - Total de referidos por mes

Mes Cantidad

enero 33
febrero 35
marzo 58
abril 44
mayo 41
junio 30
julio 40
agosto 36
sept 47
oct 51
nov 48
dic 27
Total 490

Promedio mensual 41




Tabla 12. CAPR 2021 — Total de referidos por fuente de referido

Fuente de Referidos Cantidad
Avanzando Juntos 24
Pediatra o Médico Primario 157
Departamento de Educacién 0
Especialistas 98
Centro de Autismo 0
Centro Pediatrico Regional 122
Otros 89

Participantes

EI CAPR ofrece servicios a familias procedentes del norte de la Isla y los municipios de Vieques
y Culebra. Sin embargo, se atienden familias que solicitan servicios de cualquier drea de
Puerto Rico para las cuales el Centro le resulta mas accesible o asi lo desean La mayor parte
de las familias proceden, de la Regién de San Juan. La Tabla 13 presenta el nimero de
participantes por municipio y regién del DS de los 140 participantes y sus familias que se
atendieron en el 2021. ‘

Tabla 13. CAPR 2021- Participantes por Regién del DS y Municipio (Por cientos redondeados)

Regién Munlciplo Cantided
Arecibo 18
Barceloneta 6
Camuy 9
Ciales 1
Arecibo FIor‘xda 1
Hatillo 6
N=76
19% Lares : 6
Manati 10
Morovis 3
Quebradillas 8
Utuado 1
Vega Baja 7
| Barranquitas 3
Bayamon 38
Catafio 2
Comerio 2
Bayamén Corozal 9
N= 104 Dorado 5
26% Naranjito 9
Orocovis 1
Toa Alta 13
Toa Baja 12
Vega Alta 10
Aguas Buenas : 3
Caguas Caguas =i
Cayey 6
I\;Z;G Cidra 4
Gurabo 10

25



26

Humacao 6
Juncos 5
Las Piedras 4
Naguabo 3
San Lorenzo 3
Yabucoa 5
Fajardo 6
Luquillo 4
Rio Grande 15
Vieques 1
Isabela 1
Mayaguez 1
Moca 1
Candvanas 11
Carolina 26
San Juan Guaynabo 15
N=1°30 Loiza. 1
32% San Juan 72
Trujillo Alto 5
Ponce
N=1 Adjuntas 1
<1%
TOTAL 406

Segun se describe en la Tabla 13, aproximadamente, el 48% de las familias servidas en el
CAPR provienen del drea metropolitana, esto es, de la Region de San Juan y de Bayamén; un
porciento similar al pasado afio (52%). Un 16% provienen de la Region de Caguas, mientras
que un 6% proceden de la Region de Fajardo. De manera general, las proporciones en
términos de la residencia de las familias servidas se mantuvo similar al afio pasado. El por
ciento de familias procedentes de Fajardo disminuyd de 10% a 6%. Esta diferencia pudiera
relacionarse a las dificultades de las familias para llegar al CAPR y al hecho que, desde octubre
2021, una psicdloga fue contratada para el trabajo con las clinicas de autismo en el Centro
Pediatrico de Fajardo. De igual manera ocurre en la Regidn de Caguas, donde una psicéloga
adicional fue contratada para formar parte del equipo evaluador de autismo.

Otras regiones servidas resultan en porcientos disminuidos, pues son. familias que han
solicitado servicios y no pertenecen a las regiones que de manera regular sirve el CAPR, como
lo son las regiones de Ponce y Mayagiiez.

Evaluaciones diagndsticas

De acuerdo a las mejores précticas y en el cumplimiento con las guias y protocolos
establecidos por el DS, se realiza un proceso evaluativo abarcador, integrandose el historial
familiar, de salud y desarrollo, ademéas de dos sesiones de contacto directo con el nifio a
través de actividades de juego, aplicandose una escala formal diagndstica en una de estas. El
diagndstico se establece luego de un andlisis y discusién ponderada sobre toda la informacién
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Antes de la pandemia, a toda familia que solicitaba servicios al CAPR se le otorgaba una cita
para iniciar servicios. Cuando comenzé la pandemia por el COVID-19, no se conté con la
oportunidad de recibir llamadas telefdonicas de las familias que solicitaban servicios. Cuando
se lograron realizar las gestiones para que las llamadas que se generaran al CAPR pudiesen
ser re-dirigidas a algtin personal del CAPR y debidamente contestadas, todavia no se estaban
realizando los servicios de evaluaciéon mediante telesalud, por lo que estas familias fueron
anotadas en una lista de espera. Luego de iniciados los servicios mediante telesalud, se
comenzaron a realizar llamadas telefdnicas para comenzar servicios, respetando el orden de
las listas de espera. Al momento, todavia se trabaja con una lista de espera; no se han logrado
otorgar citas desde que la familia genera la solicitud de servicios. Esta situacion ademas existe
debido a que, cuando la familia solicita los servicios, se le orienta sobre los servicios mediante
telesalud, “a distancia” y ellos deben enviar la documentacion requerida, ademas de los
consentimientos, con antelacidn al inicio de servicios. En vista de esta situacion, un 40% de
los nifios diagnosticadas alcanzaron a cumplir los 3 afios, lo que representa un aumento
significativo en el ritmo que habia mantenido el CAPR en relacion a la evaluacién en edad
temprana.

Durante el pasado afio se completaron 120 evaluaciones, lo que representa un aumento de
80 evaluaciones de las realizadas en el 2020. En el 2020 disminuyeron significativamente las
evaluaciones, como consecuencia de la pandemia por el COVID-19 y suspension de servicios.
Era esperado que para este afio la cantidad de evaluaciones aumentaran. No obstante, se
compara la cantidad de evaluaciones realizadas en el 2021 con las realizadas en el 2019. Para
el 2019 se realizaron 182 evaluaciones, lo que representa que, a pesar del servicio mediante
telesalud, hubo un aumento de 18 evaluaciones adicionales realizadas durante este afo, lo
que representa una mejoria significativa, si se toma en consideracion todas los
inconvenientes que han representado los cambios en el servicio, en especial, lo que
representa la documentacién en el expediente. La siguiente Tabla presenta los datos sobre
los diagndsticos en los afios 2018, 2019 y 2020.

Tabla 15— Evaluaciones diagndsticas 2018, 2019, 2020

Totales Evals Dx Dx TEA <24 2536 1 >36 Sexo
meses | meses | meses | M F
2020
Total 120 | 114 8 106 0 90 | 24
Por ciento 95 7 93 0 79 21
2019
Total 182 l 153 42 111 1 119 | 42
Por ciento 84 27 73 .001 74 26
2018
Total 177 | 161 25 135 1 119 | 42
Por ciento 91 16 84 .001 74 26




Luego del diagndstico, se ofrece a las familias un servicio especializado de intervenciones. Es
un servicio de corta duracidn, en el que los padres tienen una participacion principal,
presentando sus inquie't‘udes, dudas, preocupaciones. Durante este periodo de pandemia por
el COVID-19, se ofrecio un servicio de asesoria y consultoria mediante telesalud a los padres
que estuvieron receptivos a recibirlo. La orientacidn se ofrecié de acuerdo a las.necesidades
particUlares de los nifios y las inquietudes de las familias El servicio fue ofrecido
especificamente, mediante video-llamada, en la mayor parte de las océsiones. A solicitud de
los padres, algunos de los servicios fueron realizados mediante llamada telefdnica.

Servicios ofrecidos por disciplina
En la Tabla 16 se cuantifican la cantidad de contactos con los nifios servidos y sus familias por

disciplina durante los dltimos 4 afios. La disminucion en la cantidad de servicios ofrecidos
responde tanto a la situacion de la pandemia, por el COVID-19, como a la situacion de que se
realizaron ajustes en los procesos de evaluacién diagndstica, definiéndose varios protocolos,
- Unos con menos sesiones y otros con sesiones mas abarcadoras, de acuerdo a las situaciones
particulares de los nifios. A pesar de estas situaciones vemos que en el aflo 2021 aumentaron
los contactos al compararse con el 2020.

Tabla CAPR 16. Servicios por Disciplina

Disciplina Contactos | Contactos | Contactos | Contactos
2021 2020 2019 | 2018
Psicologia : : . . 675 ‘504 | 830 681
| Terapia Ocupacional 336 314 404 386
Patologia de Habla y Ienguaje 364 323 389 .- 380
Trabajo Social 229 i 241 346 377
Pediatria 19 | 128 242 266
Coordinacion de Servicios 1,836 (11) (145) (301)
1,623 . 1,521 2,211 2,090

Niveles de necesidad de apoyo
Al momento del diagndstico, se establece el vaeI de Severidad. Los nifios que presentaron

un TEA en este afio, 2021, se caracterizaron, en su mayoria, por presentar Necesidad de
Apoyo Muy Sustancial en ambas areas: comunicacién social e interaccion social; y en
comportamientos, intereses y actividades repetitivas y restrictivas. La necesidad de apoyo
mayor se encontré en términos de la comunicacion social e interaccidon social, como se
presenta en la siguiente tabla. Esta ha sido la proporcion de los resultados a través de los
afos, la cual es de esperarsé ya que los nifios identificados con TEA en edad temprana tienden
a presentar sintomas significativos.
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El Centro Ponceiio de Autismo (CEPA)

La Corporacién para el Desarrollo del Centro Poncefio de Autismo, conocida como “CEPA”,
es una organizacion sin fines de lucro para el desarrollo municipal incorporada en el 2006.
CEPA se establecié con el propdsito de atender las necesidades de las personas con
Trastornos del Espectro del Autismo (TEA) u otros desérdenes del desarrollo y sus familias.
Esta es una de las mas fragiles, necesitadas y desatendidas poblaciones en nuestras
comunidades.

CEPA provee servicios bajo un Acuerdo de Colaboracién con el DS desde el 22 de enero de
2016, el cual fue renovado por un afio en septiembre 2021. Segun el acuerdo, CEPA se
especializard en la evaluacién e intervenciéon de niflos menores de 4 afios de edad
procedentes en su mayoria de las Regiones de Ponce y Mayagliez. Ademds, CEPA refiere a
ninos mayores de 4 afios de edad con sospecha de TEA al Programa NNES a los Centros
Pediatricos de Ponce y Mayagiiez. Bajo el acuerdo establecido, CEPA colabora en el logro de
las metas del Programa NNES relacionadas con la identificacion temprana del autismo. El
acuerdo representa un esfuerzo para la uniformidad de los servicios para la poblacién con
TEA a través de la Isla.

Este aflo marca el aniversario catorce (14) de trabajo hacia la realizaciéon de su vision y
cumplimiento de su mision fundamentados en los valores que se presentan a continuacion.

Visién: Las familias impactadas por los TEA y otros problemas del desarrollo tendran
acceso a servicios de excelencia fundamentados en la mejor evidencia para asegurar el
desarrollo integral y el logro de una vida plena.

Misién: CEPA sera el lider en la prestacion de servicios especializados de evaluacioén,
intervencion interdisciplinaria, educacion, investigacion y apoyo para familias impactadas
por los Trastornos del Espectro de Autismo y otros Trastornos del desarrollo en Puerto
Rico.

Toda gestion de la corporacidn se rige por los siguientes valores:

e Justicia: proveer servicios accesibles, acorde con las necesidades de cada familia, sin
ningun tipo de discrimen.

e Compromiso: realizar el trabajo dentro del plazo estipulado con profesionalismo,
responsabilidad y lealtad, poniendo el mayor esfuerzo para lograr un producto con
altos estandares de calidad, satisfaciendo y superando las expectativas de cada
participante.

* Respeto: toda persona tiene el derecho a tener sus propias opiniones y a ejercerlas,
sin que se obstruyan.

e Integridad: ser éticos y correctos, guiados por la verdad y la razén.



e Sensibilidad: mostrar interés por las necesidades de los nifios y sus familias,
descubriendo y atendiendo lo que les afecta en su desarrollo personal, familiar y social.

Dominios de impacto
Desde la inauguracién de sus facilidades en el 2008, CEPA impacta cuatro dominios de
servicio:

I. Servicios Directos basados en la mejor evidencia cientifica, de cernimiento,
evaluacién, diagndstico, intervencion ir_\ferdisciplinaria (psicologia, trabajo social,
terapia ocupacional, patologia del habla y lenguaje, coordinacién de servicios) y
apoyo a nifios con TEA u otros desdrdenes del desarrollo y sus familias

Il. - Adiestramiento Profesional ‘ ' " '

. Investigacidn Clinica
IV. Politica Piblica y Defensa

Metas
El Centro Poncefio de Autismo esta dirigido al logro de las siguientes metas para los afios
2018-2021: '

Tabla 21. CEPA 2021 — Metas para los afios 2018-2021

Dominio I: Proveer servicios de evaluacidn, diagnéstico, intervencién y apoyo para
nifos con TEA u otros trastornos del desarrollo y sus familias, dirigidos a
promover una salud y desarrollo éptimo que asegure el logro de una vida
plena y productiva en su comunidad.

Dominio II: Proveer oportunidades de educacion y adiestramiento 6ptimos que
apoderen a profesionales y otro personal con los valores, informacién y
destrezas requeridas para atender las necesidades de los nifios con TEAu
otros trastornos del desarrollo y sus familias en Puerto Rico.

Dominio Hl: Desarrollar proyectos de investigacion que contribuyan a la expansién del
Investigacion | entendimiento de los TEAy otros trastornos neuro-evolutivos, y al

' desarrollo de tratamientos culturalmente apropiados.

Servicios
Directos

Adiestramiento
Profesional

Clinica

. | Desarrollar iniciativas de politica ptblica en representacion y defensa de
Dominio IV: las personas con TEA u otros trastornos del desarrollo en colaboracién con
otras agencias y grupos comunitarios siendo asi agentes de cambio en pro
| de la educacion y concienciacién de la comunidad, asi como del logro de
una mejor calidad de vida para esta poblacién y sus familias en Puerto
Rico.

Politica Pablica
y Defensa

Modelo de Servicios

CEPA ofrece servicios interdisciplinarios y multimodales de evaluacién, diagndstico,
intervencion, apoyo y adiestramiento en un modelo de servicios abarcadores fundamentado
en un modelo biopsicosocial de la salud rimentado en las etapas de desarrollo humano. Este
modelo define el desarrollo de la persuiia como el resultado de la integracion de factores
bioldgicos, psicoldgicos y sociales. Las diferentes areas de desarrollo (fisica, social, emocional,
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intervencidon y adiestramiento.

Tabla 22. CEPA 2021 — Servicios ofrecidos

CEPA ofrece servicios interdisciplinarios y multimodales de evaluacidon, diagnostico,

Habla y Lenguaje
Alimentaciony
Tragado/ Disfagia
Integracién Sensorial
Destrezas Motoras

Funcionamiento
Adaptativo
‘Sistemas Familiares

vida Indépendienté/ __.

Terapéutico de Verano

Estrategias o
Modalidades de
intervencién incluyen

- (entre otras):
DIR
(Developmental,
Individual Difference,

Relationship-based Model |

for Assessment and
Intervention)
“Juego Circular
(Floortime)

. Metodologias
Conductuales
Andlisis Funcional de la
Conducta
Sistema de Intercambio
de Imagenes (PECS)
Dieta Sensorial
Curriculo de Lenguaje
Basado en el Afecto
(ABLC)

(Individual, depz =~
de familia)
Manejo de Caso
Adiestramiento

Servicios de
Servicios de Evaluacién Serviclos de Servicios de Apoyo Adlestramiento y
interdisclplinaria intervencién inter/ para famillas Consultorfa para
Transdisciplinaria Profesionales y la
Comunidad
Diagnésticas Intervencién Temprana | Orientacién/ Educacién | Cursos de Educacion
Desarrollo Terapia Psicoldgica Consultoria Continua
Psicoldgicas Terapia del Habla y Grupos de Apoyo Talleres
Neuropsicolégicas Lenguaje (para padres y Experiencias de
Psicoeducativas Terapia Ocupacional hermanos) Préctica e internado
Conductuales Campamento Psicoterapia (Psicologia Clinica,

Educacién Especial,
Terapia Ocupacional,
Terapia del Hablay
Lenguaje,
Rehabilitacién
Vocacional, Trabajo
Social, Pediatria,
Psiquiatria)
Consultoria para
personal en escuelas y
centros de cuido
Grupos de Estudio
Cursos Universitarios

Personal

CEPA cuenta coh un equipo interdisciplinario de profesionales de la salud con adiestramiento
especializado para atender las necesidades de nifios con autismo y otros desérdenes del
desarrollo. La Figura 4 ilustra la estructura organizacional.

Desde febrero de 2016 hasta septiembre de 2020, la DNNME, con fondos del Titulo V de la
Ley de Seguridad Social, sufragd los salarios de la mayprl'a del personal incluyendo: la
directora de CEPA, (quien también ejercia como Psicdloga Clinica), una Psic6loga Clinica, una
Patéloga del Habla y Lenguaje, una Trabajadora Social Clinica y una facturadora. A partir de
1 de octubre de 2020,; bajo el nuevo acuerdo colaborativo entre el DS, el Municipio
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. 10

TOTAL

329

Alrededor del 88% (289) de los participantes residen en la regién de Ponce, segun delineada
por el DS. El cuarenta y ocho por ciento (48%), 159 participantes, residen en el Municipio de

Ponce.
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Otras Actividades

Adiestramiento Profesional — CEPA tiene como mision ofrecer adiestramiento para fomentar
el desarrollo de los valores, conocimientos y destrezas de profesionales de la salud.y
educacion que son necesaros para la provisién de servicios de calidad para personas con TEA
y sus familias. Esto incluye el ofrecimiento de talleres, curso y oportuidades de practica clinica
e internado. Debido alas restricciones que ha impuesto la pandemia del COVID-19, la mayoria
de estas actividades en el 2020 han sido ofrecidas a distancia o virtualmente a través de las
plataformas Doxy.me y ZOOM Health Care. La proxima Tabla presenta los adiestramientos
ofrecidos en el 2020. -

Tabla 36. CEPA 2021 - Adiestramientos ofrecidos

Fecha | Tema Recurso y Audiencia
i | Laura Deliz, PsyD
13 febrero Procedimientos de evaluacion diagnostica | Adiestramiento para estudiantes
de TEA de la Ponce Health Sciences
B University
. Dia de concienciacién de autismo Personal CEPA, familias personal
5 abril T
, del Municipio de Ponce
Serie de conferencias virtuales: Yolanda Gonzélez, DMD
16-abril Reencuentro de héroes por el Autismo: Familias
Aspectos psicosociales de la condicion '
: Serie de conferencias virtuales: 1 Simén Carlo, MD
23 abril Reencuentro de héroes por el Autismo: Familias y comunidad
Comorbilidades en el autismo A
Serie de conferencias virtuales: Julmarie Vargas; OTR
Reencuentro de héroes por el Autismo: -José Cordovés, PhD
30 abril Consideraciones sensoriales en el TEA; la ‘Rafael Oliveras, PsyD
transicion de estudiantes con TEA a Estudiantes y comunidad
educacion post secundaria ‘
- Autismo 2021
Serie de conferencias virtuales: 1 Laura Deliz, PsyD
5 mayo Reencuentro de héroes por el autismo: Estudiantes de MS Salud Publica
Respondiendo a los retos de la pandemia PHSU
COVID-19 _
21 mayo ’ Los derechos de [os padres de nifios con Laura Deliz, PsyD
| discapacidades en educacion especial Head Start
4 junio Documentacion y facturacién para salud Giselly trizarry
mental/bienestar emocional Comunidad
1 julio Protocolo coordinacién de servicios Ismane'Soto
Comunidad
2 julio ' Adiestramiento modelo de intervencién Ismarie Soto
DIR ' Estudiantes
- . o . , ’ Aysha Gonzalez
2 julio Evaluacién TEA e informe de resultados CEPA
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Destrezas motoras, procesamiento Giselly Irizarry
2 julio sensorial y funcionamiento adaptativo en CEPA
: TEA
- i Irizar
19 agosto Telemedicina, utilizando NeoMed g'ES::y' arry
25 agosto Documentacién de notas de progreso en Comunidad
& expedientes electrénicos CEPA
1y 15 de Respondiendo a las necesidades de nifios Laura Deliz, PsyD
y con TEA en edad temprana en ambientes Head Start
octubre . .
inclusivos .
17 Prevencién del suicidio para profesionales Giselly Irizarry
. septiembre de salud mental CEPA
Adi miento a re CP ise i
21 octubre iestrami padres sob e; R Glse!ly Irizarry
Familias
Afr iento a iagnosti A i i
22 octubre ontamiento ante el diagnéstico TE G|se!ly Irizarry
Familias
Adi iento T fi
29 octubre iestramiento TEA Glorysabel Castafieda
Estudiantes
m - ™ - - -
5 noviembre Erramlentas que facilitan la seguridad del | Giselly !rlzarry
nifo Comunidad
D - - -
3 diciembre .t_esarrollando una carpeta PECS para mi Glse!ly Irizarry
hijo Familias
Re i | i
9-10 spondiendo a a.s,~nece5|dades Laura Deliz, PsyD
. conductuales de nifios con TEA en el .
diciembre Comunidad — Head Start
programa Head Start

Investigacion
Entre sus metas, CEPA persigue el desarrollar proyectos de investigacion que contribuyan al

entendimiento de los TEA y otros trastornos neuro-evolutivos, y al desarrollo de tratamientos

culturalmente apropiados. Durante el 2021 CEPA colaboré en los siguientes proyectos de
investigacion, entre otros:

Hispanic Alliance for Clinical and Translational Research: Ponce Health Sciences

University

Validacidn clinica de un instrumento basado en videos para evaluar la cognicion

social, Betsmarie Jiménez, Rafael Oliveras, Psy.D. & Laura Deliz Bauza, Psy.D.

Satisfaccion de Cuidadores de Nifios con Autismo residentes en la Region Sur de

Puerto Rico sobre los servicios recibidos durante los eventos adversos dei 2020-
2021: Luis Velazquez, Ismarie Soto, Psy.D., Laura Deliz Bauza, Psy.D.
Impacto del COVID-19 en nifios y adolescentes con discapacidades del

neurodesarrollo en PR, Ponce Health Sciences University, con los Dr. Simén Carlo y
Rafael Oliveras

Riesgo de Autismo en Bebés: del Instituto de Neurobiologia, Universidad De Puerto
Rico, recinto de Ciencias Médicas con la Dra. Amaya Miquelajauregui



- Perfil epidemioldgico de un grupo de nifios con Desérdenes del Neurodesarrollo de
un centro diagnostico en Ponce, Puerto Rico: con la Ponce Health Sciences
University, School of Public Health

- Pediatric Outcomes of Prenatal Zika Exposure Il (POPZE 1i), Dra. Luisa Alvarado,
School of Medicine, Ponce Health Sciences University -

- Proceso de transicién a la adultez en adolescentes que padecen el Trastorno
Espectro, Autista con Alejandrina Nieves, de la Ponce Health Sciences University,
School of Behavioral and Brain Sciences & School of Public Health

Politica Publica y Defensa

Otra de las metas de CEPA es desarrollar iniciativas de politica publica en representacion y
defensa de las personas con TEA u otros trastornos del desarrollo en colaboracidn con otras
~agencias y grupos comunitarios siendo asi agentes de cambio en pro de la educacién y
concienciacién de la comunidad, asi como del logro de una mejor calidad de vida para esta
poblacién y sus familias en Puerto Rico. '

Se participo de la siguiente actividade :
- Campaiia durante el mes de Concienciacion del Autismo (abril 2021): Reencuentro
de Héroes por el Autismo en colaboracién con el Municipio Auténomo de Ponce
o Aparicion del personal clinico y familias pa'rticipantes de CEPA en programas de

Radio y en Facebook live para fomentar la concienciacion comunitaria sobre

los Trastornos del Espectro del Autismo y los Servicios de CEPA:
= Programa Tu Salud Informa, con el Dr. Julio Jiménez, MD, ABC 5 PR,

Vive TVy WORA TV

= Noticias de Ponce

Lazos colaborativos

La provision de estos servicios en el Centro Poncefio de Autismo estd apoyada en multiples
relaciones de colaboracion con familias, agencias gubernamentales, instituciones
académicas, corporaciones y otros grupos comunitarios que incluyen:
* [nstituciones Académicas- . _
- Universidad de Missouri, Escuela de Medicina, Centro Internacional para Trauma
Psicosocial - ,
- Ponce Health Sciences University: Sciences
i. School of Brain and Behavioral: Practica Clinica Avanzada e Internado
para programa Doctoral en Psicologia Clinica y de maestria en Psicologia
Escolar _
ii. Escuela de Salud Publica: Préctica y Proyectos de Investigacion
Epidemioldgica
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iii. Escuela de medicina: Rotacién de Desarrollo para Pediatras en
Adiestramiento

Universidad de Puerto Rico, Recinto de Ponce: Practica para los programas en
Psicologia, concentracion en Rehabilitacidn y concentracién de Salud Mental
Universidad de Puerto Rico, Recinto de Ciencias Médicas:

i. Practica en Terapia Ocupacional

ii. Colaboracion con el Instituto de Neurobiologia, PRTRC
Universidad Interamericana: Practica en Terapia del Habla
Universidad Ana G. Méndez: Practica en Terapia del Habla y Trabajo Social
Clinico ‘
Pontificia Universidad Catodlica de Ponce: Practica para programas en Trabajo
Social, Bachillerato y Maestria
Universidad Carlos Albizu: Iniciativas relacionadas con nifios con necesidades
especiales

Agencias y Programas Gubernamentales

Red Nacional de Estrés Traumatico Infantil, SAMHSA, Departamento de Salud de
EU

Municipio Auténomo de Ponce

Municipio Auténomo de Patillas

Departamento de Salud, Division Nifios con Necesidades Médicas Especiales
(NNES)

Departamento de la Familia, Ponce .

Departamento de Justicia, Tribunal Regional de Ponce

Head Start, Ponce

Head Start, Patillas

Head Start, Juana Diaz

Head Start, Santa Isabel

Early Head Start, Ponce

Early Head Start, Juana Diaz

Departamento de Educacidn, Servicios Legales

Avanzando Juntos, Ponce

Comité Interagencial del Gobernador para la Implementacién de la Ley BIDA

Agencias Comunitarias:

Supermercados MI GENTE

Centro Sor Isolina Ferré

Organizacion Las Aguilas, grupo comunitario, Carolina
Reborn Family Center

Fundacion Hogg para Salud Mental, Texas

CRUNCH Gym



- Fundacién Angel Ramos

- Empresarios Poncefios Aliados de CEPA
- Boys Scouts of America

- Fundacién Serrallés

Logros y Retos
CEPA, a través de sus 14 afios, ha ido expandiendo su impacto y ganado un excelente

reconocimiento en la comunidad puertorriquefia por la calidad de sus servicios y contribucién
a la calidad de vida de las personas con Autismo. CEPA ha provisto apoyo a 1625 participantes
y sus familias.

A pesar de las serias limitaciones que los estragos de los terremotos y la pandemia del COVID-
19 han impuesto en el 2021, CEPA se ha mantenido abierto y disponible para apoyar a las
familias impactadas por el TEA. S,ev ha desarrollado un sistema de servicios de evaluacién e
intervencion de TELESALUD vy servicios presenciales siguiendo las necesarias medidas de
higienizacién y distanciamiento social. A través de acuerdos colaborativos con la Fundacién
Angel Ramos y Fundacién Serrallés, en la iniciativa “Somos Unicos y Campeones de Buena
CEPA”, se han desarrollado servicios de intervencién psicoldgica y adiestramiento de manera
virtual o presencial para familias de nifios con necesidades especiales confrontando los
terremotos y/o la panderhia y profesionales.

Sin embargo, la entidad no estd exenta de experimentar los constantes desafios de la
actualidad que abarcan factores econémicos, sociales, politicos, epidemioldgicos, etc., como
lo son:

- el persistente aumento de la prevalencia del Trastorno del Espectro del Autismo, 1/44
segun los CDC en 2021;

- la dificil situacion financiera y recortes en presupuestos de agencias, municipales y
estatales, que limita los recursos econdmicos disponibles para la expansion de
servicios. o

- las limitaciones de las instalaciones fisicas disponibles para proveer servicios
incluyendo: falta de espacio para expandir servicios, deterioro de sistemas de aire
acondicionado y cuadro telefénico, falta de estacionamiento, falta de espacio para
almacenaje de documentos, entre otros; ’

- el impacto en participantes y sus familias de terremotos: -

= pérdida de vivienda, pertenencias y recursos personales

= exacerbacion de sintomas debido a estrés, cambios inesperados e
inconsistencia '

» sintomas de trauma en participantes y familiares

= cierre de escuelas y centros de servicios terapéuticos
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el impacto de la pandemia del COVID-19 ha provocado serias dificultades:
= exacerbacidn de sintomas de TEA,
= cambios en el comportamiento,
= unimpacto negativo en el manejo de las emociones
= niveles de ansiedad mas altos en los cuidadores que en sus hijos
* niveles de ansiedad mas altos en los nifios debido a que no se mantuvieron
sus rutinas
= |3 falta de recursos para acceder servicios a distancia
= serijas dificultades econémicas debido a reduccién o pérdida de empleo
= |a pérdida de sistemas de apoyo debido a imposiciones de distanciamiento
social
» inadecuacion de servicios virtuales disponibles
problemas de transportacion de algunas familias
dificultades para el recobro a las aseguradoras por los servicios rendidos debido a
denegaciones erradas y poca informacion que las familias tienen sobre los cambios
de aseguradoras VITAL
falta de conocimiento de personal y por ende provision de informacion incorrecta de
la que atiende al publico en las aseguradoras VITAL con respecto a la cubierta especial
de Autismo y sus beneficios

Proyecciones

Queda

mucho por hacer para asegurar una calidad de vida éptima para las personas con TEA

y sus familias en Puerto Rico. CEPA esta comprometido a continuar fungiendo como lider en

esta mision. El Plan Estratégico de CEPA de 2018-2022 se dirige a alcanzar las siguientes

metas:
1

Expandir la provision de servicios de evaluacion, diagndstico, intervencién clinica y
educativa y apoyo para nifios con TEA u otros desdrdenes del desarrolloy sus familias,
caracterizados por su calidad, accesibilidad y disponibilidad, dirigidos a promover una
salud y desarrollo 6ptimo que asegure el logro de una vida plena y productiva en su
comunidad.

Proveer oportunidades de educacion y adiestramiento dptimos que apoderen a
profesionales y otro personal con los valores, informacion y las destrezas requeridos
para atender las necesidades de los nifios con TEA u otros desérdenes del desarrollo
y sus familias.

" Continuar el desarrollo de proyectos de investigacion que contribuyan a la expansion

del entendimiento de los TEA u otros desordenes neuro-evolutivos y al desarrollo de
tratamientos culturalmente apropiados.

Desarrollar iniciativas de politica publica en representacion de las personas con TEA u
otros desdrdenes del desarrollo en colaboracion con otras agencias y grupos



.

comunitarios siendo agentes de cambio en pro de la educacién y concienciacion de la
comunidad, asi como el logro de una mejor calidad de vida de esta poblacion y sus
familias en Puerto Rico.

Promover la auto sustentabilidad orgéhizacional para allegar los recursos financieros
necesarios que garanticen el funcionamiento, estabilidad y crecimiento de la
corporacion y los servicios ofrecidos.

Los objetivos operacionales para la expansién de nuestro modelo de servicios integrados
incluyen:

expansion de servicios clinicos (evaluacion, diagndstico e intervencion) a través de
satélites de CEPA

desarrollo e integracion de un programa académico especializado con servicios
clinicos integrados, Instituto del Neurodesarrollo y Aprendizaje de las Américas
desarrollo de un programa de recreacidn terapéutica (deporte, arte, musica, gimnasio
y salon de juegos adaptados)

reiniciar la provision del programa de campamento de verano especializado AMIGOS
desarrollo de servicios para adolescentes y jovenes-adultos con TEA y otros DD
desarrollo de programa de servicios de apoyo (tutorias, estudios supervisados)
desarrollo del Instituto del Neurodesarrollo y Aprendizaje de las Américas

desarrollo de programa de servicios de apoyo para familias (adiestramientos, terapia
de familia, coordinacidn de servicios, respiro, entre otros) ‘ '

institucion de la Conferencia Anual sobre el Autismo y otros DD en la Region Suroeste
de laisla

establecimiento de servicios a distancia (en linea o telesalud) de consultoria,
adiestramiento, evaluacion y diagnéstico

AGENCIAS GUBERNAMENTALES
A. Departamento de Salud
Divisién Nifios con Necesidades Médicas Especiales (DNNME)

Una educadora esta contratada para apoyar a la DNNME en la implantacion de la ley BIDA. El
Programa NNES de la DNNME dirige sus esfuerzos a propiciar, desarrollar e implantar estrategias
que contribuyan al desarrollo de sistemas de servicios coordinados, centrados en la familiay con
participacién de la comunidad, consono con el Modelo de Servicios Amigables a la Familia para
la poblacion en edad pediatrica 0-21 afios con necesidades especiales de salud, incluyendo
autismo y sus familias, de acuerdo a la reglamentacién del Titulo V del Acta de Seguridad Social
del gobierno federal. Hacia este fin opera 7 centros pedidtricos regionales y 2 centros de autismo
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(ver el Punto 5, Proveer Servicios y Mejorar, del Modelo de Servicios Innovacion e Implantacidn,
que comienza en la pagina 2 de este Informe).

Una de las prioridad que la DNNME determind, como parte del 2020-2025 Puerto Rico State
Action Plan of the Maternal and Child Health Services Title V (TV) Block Grant Program del Health
Resources and Services Administration, disminuir la edad en que los nifios a riesgo de un TEA
reciban una evaluacion diagnéstica. Para atender esta prioridad el Comité de Calidad de Ila
DNNME formo un Sub Comité de Autismo con representacion de cada Centro Pediatrico y cada
Centro de Autismo. Las estrategias que trabaja el Sub Comité de Autismo incluyen: 1- promover
el cumplimiento del diagndstico de acuerdo con el Protocolo Uniforme para el Diagndstico de
TEA en o antes de 90 dias luego de recibir el referido; 2- fortalecer el sistema de coordinacion de
servicios y servicios integrados para los nifios diagnosticados con TEA; y 3- fomentar el uso del
Registro de Autismo entre los profesionales de la salud que llevan a cabo evaluaciones
diagnodsticas de TEA. El Sub-Comité de Autismo llevd a cabo las siguientes reuniones en el 2021:
19 de febrero, 19 de marzo, 16 de abril, 16 de julio y 17 de septiembre de 2021.

Orientaciones, adiestramientos y mejoramiento continuo

La DNNME continué la divulgacion de la sefiales temprana de autismo. En el 2021 se distribuyo
el siguiente material educativo:
- Folletos educativos de manera virtual a participantes del Programa WIC a través de los
Educadores de Enfermedades Arbovirales
- 52,515 folletos de indicadores del desarrollo y sefiales tempranas de autismo como parte
de la propuesta de AUCD/CDC a: Centros 330, Programas Early Head Start y Head Start,
Intervencién Temprana, Academia Americana de Pediatria, Child Care y WIC
- 287 materiales educativos distribuidos en los Centros Pediatricos incluyendo articulos
sobre sefiales temprana de autismo
- 500 afiches de las sefiales tempranas de autismo a los Pediatras miembros de AMPRE,
AMPRO vy los Centros 330
- 10,800 Pasaportes a la Salud en el Registro Demografico
- 35,000 Pasaportes a la Salud en los Programas Early Head Start y Head Start

Se revisé el Protocolo Uniforme para la Vigilancia y Cernimiento de TEA 0-66 meses para asegurar
que el proceso sea mas agil y se maximicen los recursos en los Centros. Se espera que el borrador
sea revisado y aprobado por el Comité Timén para la Ley BIDA.

Se llevaron a cabo las siguientes actividades de adiestramiento, orientacion y asistencia técnica
en que ademas de presentar informacion sobre los TEA, se aclararon procesos de acuerdo a los
Protocolos de Vigilancia, Cernimiento y Diagndstico del TEA:
- 5 talleres para maestros y cuidadores de cada una de las 5 regiones del programa Child
Care de la ACUDEN '
- 14 talleres a gerentes y coordinadores de Early Head Start y Head Start



- 1taller con un impacto de 3,300 maestros del Departamento de Educacion

- Encuentro sobre autismo con 5 créditos de educacién continua el 15 y 29 de enero de
2021. Participaron un total de 243 personas el primer dia y 167 el segundo dia

- CEPA realizé 1 conversatorio virtual con Universidad Carlos Albizu, Ponce Health Science
University, Ana G. Méndez, Municipio Auténomo de Ponce y Head Start. Ademads ofrecio
6 conferencias virtuales para profesionales.

Ademas, los centros pediatricos y centros de autismo llevan a cabo reuniones periddicas por
disciplinas en las que los profesionales comparten informacion y estrategias, reciben orientacién,
y desarrollan practicas dirigidas al mejoramiento continuo de sus servicios.

Recursos Humanos

Durante este afio se continu6 reforzando los recursos humanos del Prografn_a NNES al nivel
central y de los Centros Pedidtricos de las 7 regiones del DS y el personal de los Centros de
Autismo.

A continuacién, los recursos humanos del Programa NNES, los Centros de Autismo y de cada
Centro Pediatrico Regional, incluyendo los que fueron contratados con los fondos del Maternal
Child Health Bureau, CMS y TV:

» Centro de Autismo de Puerto Rico

Psicéloga. clinica/Directora (1), Psicéloga clinica (2), Patologa de habla y Ienguaje (1),
Terapeuta ocupacional (1), Pediatra (1), Trabajadora social (1), Coordinadora de servicios
(1) Oficinista (1).

¢ Centro Poncefio.de Autismo

Psicéloga Clinica (2), Patéloga de Habla y Lenguaje (1), Terapeuta Ocupacional (1),
Coordinadora de Servicios (1); Trabajadora Social (1).
o Centro Pediatrico Arecibo

Administrador (1), Pediatra (1), Psicéloga clinica (2), Coordmadores de servicios (2),
Promotor de participacién y apoyo a la familia (2), Enfermera de Programa (1), Supervisor
de Enfermeria (1), Trabajador social (1), Terapeuta fisico (2), Asistente de terapia fisica
(1), Terapeuta ocupacional (1), Patdlogo del habla y lenguaje (4), Nutricionista (1),
Oficinista (2), Oficial de facturacién (1), Trébajador general (1), Operador de datos (1),
Recaudador (1).

e Centro Pediatrico de Bayamén
Administrador (1), Pediatra (2), Trabajador social (1), Patélogo de habla y lenguaje (2),
Psicdlogo (2), Terapeuta ocupacional (2), Terapeuta fisico (2), Enfermero (2),
Coordinadora de servicios (2), Promotor de participacion y apoyo a la familia (1),
Operador entrada datos (1), Asistente sistemas de oficina (3), Recaudador (1),

o Centro Pediatrico de Caguas
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Administradora (1), Pediatra/Directora servicios médicos (1), Pediatra (1),
Enfermera/Supervisora (1), Enfermera (1), Pat6loga del habla y lenguaje (1), Terapista de
habla y lenguaje (1), Psicéloga clinica (1), Psicéloga escolar (1), Asistente de terapia fisica
(2), Terapeuta ocupacional (1), Nutricionista (1), Terapeuta fisico (1), Coordinador de
servicios (2), Promotor de participacién y apoyo a la familia (1), Trabajador social (1),
Recopilador de datos (2) Técnico de programa (1), Oficinista sistemas de informacién (1),
Oficinista (1), Auxiliar de contabilidad (1), Recaudador auxiliar (1).
e Centro Pediatrico de Fajardo

Administradora (1), Pediatra (1), Enfermera (1), Trabajador social (1), Coordinador de
servicios (1), Terapeuta fisico (1), Patélogo del habla y lenguaje (1), Psicologo clinico (1),
Oficinista (1), Promotor de participacién y apoyo a las familias (1).

o Centro Pediatrico de Mayagiiez

Administrador (1), Pediatra (2), Enfermera (4), Terapeuta fisico (1), Asistente de terapia

fisica (1), Terapeuta Ocupacional (2), Patdlogo del habla y lenguaje (3), Psicélogo clinico

(2), Coordinador de servicios (1), Promotor de participacién y apoyo a familias (1),

Asistente servicios clinicos (1), Asistente administrativo (1), Administrador sistemas de

oficina (1), Oficinista sistema informacion de salud (2), Operador de entrada de datos (1),.
e Centro Pedidtrico Metropolitano

Pediatra (2), Médico-Cirujano (1), Audidlogo (2), Enfermero (9), Psicdloga (3), Terapeuta
fisico (2), Asistente terapia fisica (1), Terapeuta ocupacional (3), Asistente terapia
ocupacional (2), Nutricionista (1), Trabajador social (3), Pat6logo del Habla y Lenguaje (5),
Coordinadora de servicios (1), Promotor de participacidn y apoyo a familias (1), Auxiliar
de contabilidad (1), Operador de entrada de datos (1), Asistente sistemas de salud (1),
Oficinista Sistemas de informacidn (3), Recaudador (1), , Mensajero (1).
e Centro Pediatrico Ponce:

Administrador (1), Dentista (1), Asistente dental (1), Nutricionista (1), Audidlogo (1),
Enfermera (3), Psicdloga (1), Terapeuta fisico (1), Asistente terapia fisica (2), Terapeuta

ocupacional (2), Asistente terapia ocupacional (1), Patdélogo de habla y lenguaje (3),
Terapista de habla y lenguaje (1), Trabajador socia! (1), Coordinador de servicios (2),
Promotor de participacion y apoyo a familias (1), Oficinista sistemas de informacion salud
(1), Operador entrada de datos (1), Contabilidad auxiliar (1), Oficial facturacion (1),
Recaudador auxiliar (1).

En resumen, el Programa NNES cuenta con recursos humanos del Nivel Primario y Secundario en
todas las Regiones de Salud. La Tabla 37 presenta los profesionales y los servicios que se ofrecen
en cada nivel.



Tabla 37. DS 2021 — Niveles de servicios del Programa NNES en los Centros Pedidtricos Regionales

Nivel Serviclos
Nivel Primario: Cernimiento
Pediatria Evaluacion
Trabajo social Determinacién de elegibilidad al programa
Coordinacién de servicios Coordinacién de servicios
Enfermeria Referidos
Apoyo a las familias Apoyo a la familia
Nivel Secundario: Consultoria
Psicologia Orientacion
Patologia de habla y lenguaje | Evaluacidon
Terapia fisica Intervencion
Terapia ocupacional Apovyo al nivel primario
Nutricién Clinicas de disfagia/alimentacion
Nivel Terciario: Servicios de especialidades médicas y aliados a la
Audiologia salud
Oftalmologia Accesibles por referidos a serviciosen la
Ortopedia comunidad yo a través del Programa NNES de los
Gastroenterologia Centros Pediatricos. _
Fisiatria _ Accesibles a través de la cubierta especial para los
Neurologia participantes del Plan de Salud del Gobierno de
Genética médica PR.
Psiquiatria
Supra Terciario Servicios de sub-especialidades médico
Neurocirugia quirdrgicas. '
Cirugia Plastica | Clinicas Interdisciplinarias Especializadas:
Otorrinolaringologia - Defectos del Tubo Neural
Ortodoncia - Defectos Craneo-Faciales
Urologia - Ortopedia especializada
Nefrologia | Accesibles por referidos a servicios en la
comunidad yo al Programa NNES del Centro
Pedidtrico Metropolitano
Accesibles a través de la cubierta especial del Plan
de Salud del Gobierno de PR.

Instalaciones

Han habido Centros cuyas instalaciones se han agravado. A continuacion un resumen de la
situacion de cada uno.

Centro Pediatrico de Ponce — El Centro sufrié dafios a raiz de los temblores ocurridos a
principios del 2020 y que han continuado periddicamente durante el afio. Debido a los dafios
estructurales causados por al terremoto de enero 7, 2020, el Centro se tuvo que desocupar.
El 2 de mayo 2020 hubo otro temblor que provocd dafios adicionales. En agosto 2020 luego

55



56

de inspecciones por ingenieros estructurales el edificio fue declarado “Restricted Use”.
Actualmente el personal del CP Ponce fue reubicado en otras instalaciones cercanas. Al
presente se exploran alternativas para lograr las mejoras necesarias a las instalaciones del CP
de Ponce como consecuencia de los terremotos de enero 2020.

Centro de Autismo de Puerto Rico — Durante el 2021 las instalaciones del Centro de Autismo
permanecieron cerradas debido a que el sistema de aire acondicionado estaba inoperante.

No obstante, los servicios fueron ofrecidos a través de telesalud y en las instalaciones del
Centro Pediatrico Metro. Al cierre de este informe se estaban instalando los nuevos aire
acondicionados.

Equipos v materiales

Se instald el equipo de Telemedicina en todas las instalaciones de los 7 Centros Pedidtricos y 2
Centros de Autismo. Los equipos han permitido atender a los nifios y familias durante la
pandemia a través de telesalud.

B. Departamento de Educacion (DE)

De acuerdo con la legislacion federal y estatal vigente el DE tiene la responsabilidad de ofrecer
una educacion publica, gratuita y apropiada a la poblacidén elegible a los servicios de educacion
especial. Dentro de esta poblacion se identifica a bos nifios y jovenes con TEA. El servicio
educativo y relacionado se ofrece conforme establecido en el Programa Educativo
Individualizado (PEI) vigente para cada estudiante elegible. A la fecha de febrero de 2022 se
reporta un total 7,819 estudiantes servidos cuya categoria de impedimento por la cual recibe los
servicios de educacion especial es autismo. A continuacidn, se desglosa esta cantidad por Oficina
Regional Educativa (ORE).

Tabla 38. DE febrero 2022 — Estudiantes elegibles servidos bajo la categoria de autismo por region

Arecibo

Bayamén

_Caguas

Humacao

Mayagliez

Ponce

San Juan

1078

1438

1054

490

1001

1041

1717

Esta cantidad total representa un aumento de 18% al compararlo con la matricula reportada a
esta fecha en el 2021. Para este afio la ORE de mayor cantidad de estudiantes servidos por la
categoria de autismo, TEA, es San Juan, seguida por Bayamdn. Ambas reportaron la mayor
cantidad de casos el afio pasado.

El DE sirve a nifios y jovenes de 3 a 21 afios, inclusive. La poblacién con edad de 3 a 5.11 afios se
considera de edad preescolar; la de 6 a 18, en edad escolar; y hasta los 21 inclusive, adultos;
conforme la politica publica vigente. La totalidad de los estudiantes servidos por Region
Educativa se desglosa por edad de la siguiente manera:



Tabla 39. DE febrero 2022 — Estudiantes elegibles servidos bajo la categoria de autismo por edad

Areclbo | Bayamén | Caguas | Humacao | Mayagiiez | Ponce San Juan

Preescolar 184 166 164 | 134 148 186 231
| Escolar 822 1175 788 | 303 770 770 1317
' Adultos 72 97 102 53 83 85 169
TOTAL| 1078 1438 1054 490 1001 1041 1717

Consono a la distribucion total de casos por region educativa, para la edad preescolar, la mayor
cantidad de estudiantes con un diagndstico de TEA se encuentra en la ORE de San Juan. En total
la poblacion servida en edad prescolar es de 1,213, lo que representa un 15.5% del total de la
poblacion. Esto compara en un aumento de aproximadamente 4% de los datos reportados a esta
fecha el pasado afio. La poblacién escolar representa un 76% y los jévenes adultos un 8.4%.

Durante el curso escolar 2021-2022, se ofrecieron los servicios conforme a las reglamentaciones
establecidas por la situacion de salud causada por el COVID-19. En este proceso se garantizaron
los servicios educativos de manera presencial y a distancia, para los casos que asi se requirio.
lgualmente se garantizé la provision de servicios de evaluaciones y de servicios relacionados
siguiendo la reglamentacion establecida para ello. En garantia de los servicios adecuados para
toda la poblacion, el DE establece la reglamentacion y alternativas para todas las edades.

Transicién preescolar

En el mes de marzo de 2021 se publicd la Guia para la provision de servicios de educacién especial
para los estudiantes de nivel preescolar. En este proceso se inicia el proceso de transicién de
servicios previo a los tres afios y-de forma estructurada y dirigida para lograr el éxito en la
continuidad de servicios entre el DE y el DS. lgualmente, se establecen los requerimientos para
un andlisis de ubicacién adecuada para los nifios en edad preescolar.

Figura 6. DE 2021 — Procesos para servicios de preescolares

3 e Py o o ey .

'« 2.6 afios f;! 2.8 afios WP 2.9 afios ﬂ 2.10 afios Q 3 afnos
DSPR ' el DSPR el DEPR se redacta el en su
prepara un reflere ai regstra al - PEIl de ser cumpleafics
alande DEPR y este estudiante, elegible. 3 inicia sus
transicién y prepara un -seevallay o servicios.
orienta a los nreregistro. se determina
padres. c elegibiiidad.

Rutas de graduacién

En cumplimiento con las disposiciones de la Every Student Success Act (ESSA, por sus siglas en
inglés) y por la Ley de Reforma Educativa de Puerto Rico, se implementd la politica publica sobre
la organizacion escolar para el Programa de Educacién Especial.
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Figura 7. DE 2021 ~ Organizacién escolar para educacién especial

Con ella, se establecen los requisitos de graduacién para toda la poblacién servida en el
Programa, incluyendo los estudiantes con diagndstico de TEA. Esto da la oportunidad a que todos
los estudiantes:

1. tengan un programa de clases similar al de los estudiantes regulares lo que permite que
participen de cursos complementarios (ej., salud, bellas artes, musica, entre otras) en
igualdad de condiciones.

2. que presenten:

a. un funcionamiento académico promedio y promedio bajo (Ruta 1) serdn
evaluados con calificaciones y competirdn para un grado, al igual que en la
corriente regular. Al finalizar con los requisitos, recibiran un diploma regular.

b. un funcionamiento académico bajo (Ruta 2) serdn evaluados por su nivel de
independencia en las expectativas en las que reciben acceso curricular. Una vez
completen su programa de clases, recibirdn un diploma modificado.

¢. un funcionamiento académico muy bajo o significativamente bajo (Ruta 3) seran
eval dos por su nivel de independencia las destrezas en las que reciben
acceso curricular. Una vez completen su programa de clases, recibirdn una
certificacién de las destrezas funcionales y académicas que domina.

Curriculo especlalizado: STAR LINKS
Desde el 2014, el Departamento de Educacion inicio la implementacion del curriculo STAR (nivel

primario) y del curriculo Links (nivel secundario) en salones de educacién especial a tiempo
completo. El Programa STAR ensefia a los nifios con autismo las habilidades mas significativas



- identificadas por el Consejo Nacional de Investigacion®. Este curriculo utiliza como métodos de
instruccidn el Anadlisis de Comportamiento Aplicado (ABA por sus siglas en inglés) donde se

- ofrecen técnicas de entrenamiento de ensayo discreto, entrenamiento de respuestas pivote
(claves) y rutinas funcionales de ensefianza que forman la base instructiva de este programa
integral para nifios con autismo. El mismo se enfoca en la ensefianza de destrezas académicas y
“funcionales en todas las dreas del desarrollo, tales como lenguaje receptivo, lenguaje expresivo,
lenguaje espontaneo, rutinas funcionales, destrezas académicas, juego y habilidades sociales.
Este programa curricular utiliza como gufa los estandares del National Autism Standards Report
(2009)° del Autism Educational Trust, organismo qué establece y regula los parametros
educativos para estudiantes con autismo a nivel internacional. El mismo, esta alineado a los
estandares federales (Common Core) lo cual permite que los estudlantes con autismo tengan
acceso al curriculo establecido.

Por otro lado, el curriculo Links es un plan de estudios integral, fundamentado en evidencia, y
basada en la web para ensefiar a los estudiantes con autismo y otras discapacidades del
desarrollo de nivel intermedio, superior y postsecundaria a ser independientes en rutinas
escolares, comumtarlas y vocacionales. Cuando el estudlante demuestra alto: aprovechamlento
académico, el programa ofrece las herramientas para gue pueda integrarse a un escenario mas
inclusivo de educacién general Es un sistema en linea que utiliza la evaluacion -basada en
curriculo (CBA por sus suglas en mgles) para individualizar las. rutinas funcionales de cada
estudiante. Laslécciones de Links en. Ia escuela y la comunidad proporcionan al maestro las

~ herramiéntas necesarias para ensefiar  destrezas individuales, asi como para desarrollar
mdependenua en las rutinas diarias. ‘

Una de las fort’alezas de este proyecto es la capacitacion espééializada que se le ofrece a los
docentes del sistema educativo publico, junto a un programa de mentores (coaches) que les
permite implementar el curriculo en su sala de clase. La estructura sistematica del programa
comienza con un proceso de avalio basado en desarrollo y continda con la implementacion de
lecciones apropiadas a las capacidades y necesidades del estudiante. La recopilacidn detallada
de datos permite reevaluar y reformular el proceso de ensefianza aprendizaje de forma dinamica.
. Ademds, incorpora aprendizajes funcionales que mejoran la calidad de vida de los estudiantes.
Durante este afio de educacidn a distancia, se contd con herramientas para ofrecer el apoyo en
la sala de clases y de educacion a distancia, por lo que se garantizé la continuidad para los
estudiantes en ambos esenarios. '

4 National Research Council (2001) Educating Children with Autism. Committee on Educatioaal Interventions for Children with

Autism. Lord, C. & McGee, J. (Eds.). Division of Behavioral and Social Sciences and Education. Washington, DC: National Academy
Press.

5 National Autism Center (2009). National Standards Report, Phase 1.
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vida independiente, el adiestramiento para un empleo o para tener experiencias de empieo
dirigidas o asistidas.

Colaboracién con el Departamento de Salud

Como parte de nuestra colaboracién con el DS (Ley BIDA Articulo 4, Inciso b) se incluyé como
responsabilidad de los especialistas proveedores del DE que llevan a cabo diagnésticos de
autismo, completar el Registro de la persona con Autisme del DS de Puerto Rico. Por lo que el DS

cuenta con la informacién en el Registro de Autismo los nifios y jévenes diagndsticos con autismo
a través del DE.

De igual manera, al DE tiene acuerdos colaborativos con el DS, los cuales atienden la poblacion
desde edad temprana hasta la adolescencia. Entre ellos: .

e con Intervencidn Temprana donde se han establecido acuerdos para la creacién de los
Centros de Servicios Integrados de Intervencidn Temprana y Educacion Especial
localizado en Caguas.

o con la Administracién de Servicios de Salud Mental y Contra la Adiccion (ASSMCA)

C. Departamento de la Familia (DF)

_ EI DF tiene la misién de facilitar y proveer oportunidades de desarrolio a las personas en
| desventaja s'ocial Eéto con el propésit'o'de apoderar a las familias para que'alcahcen la
autosuficiencia e integracion social de manera productlva Tenlendo ese enfoque es que se
trabaja dia a dia para ampliar los servicios Sy el alcance de los mismos.

El 1 de octubre de 2021, la Agencia comenzé una reestructuracién para cumplir con los
requerimientos establecidos por la Ley federal “Family First Prevention Services Act”. Esta ley
promueve un cambio en el paradigma para la atencidn y servicios de los menores'_y familias en
los Estados Unidos y sus territorios. Mediante esta ley se modifica el apoYo federal para proveer
servicios y programas basados en evidencia e informados en trauma, en el contexto del hogar y
relacionados a destrezas de crianza, servicios de tratamiento en uso y abuso de sustancias, salud
mental y aco“rnpaﬁ'amiento familiar. Actualmente la aprobacién de esta ley se encuentra ante la
atencién de la Camara y Senado de Puerto Rico. También se considera la enmienda a la Ley 246
“Ley para la Segurldad Bienestar y Proteccion de Menores”, para atemperarla a los
requerimientos del ”Famlly First Prevention Services Act”.

Ante los retos que plantea la aplicacién de esta ley federal, el DF debe ampliar los servicios a la
poblacidn y adoptar medidas que garanticen el bienestar de las familias, esto incluye a las familias
de personas con TEA.

Al mes de enero del 2022 la ADFAN tiene bajo su custodia un total de cincuenta y nueve (59)
menores con TEA, entre las edades de 2 a 20 afos. La distribucion por region de los casos es la
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siguiente: Aguadilla — 2, Arecibo — 5, Bayamén — 7, Caguas — 8, Carolina — 10, Guayama -8,
Humacao — 2, Mayagiiez — 5, Ponce —3 y San Juan — 9.

Del total de los menores, seis (6) fueron entregas voluntarias de sus familiares por la dificultad
para el manejo de su conducta. Todos los menores con TEA que se encuentran bajo custodia de
la Agencia reciben servicios médicos coordinados a través, de la tarjeta virtual de salud y de
algunos proveedores privados contratados por la agencia. Ademads, los menores de 3 afios se
benefician de los servicios de los Centros de Autismo y Avanzando Juntos.

Desde diciembre del 2020, se cuenta con los servicios de la facilidad residencial, Centro
Innovador para Jévenes con Autismo. Esta es una facilidad tiene capacidad para atender 25
varones entre las edades de 12 a 17 afios que se encuentran bajo custodia del estado y cuentan
con un diagnéstico de TEA. Al momento la facilidad tiene ubicado 19 jévenes. Los demas menores
con TEA se encuentran ubicados en diferentes lugares desde, facilidades residenciales bajo
contrato, hogares temporeros u hogares terapéuticos.

Durante el afio 2021 y debido al aumento en los contagios por el COVID-19, no ofrecid
capacitacion sobre el TEA al personal. La oficina de adiestramientos se encuentra evaluando
varias propuestas para retomar y disefiar un plan de capacitacion para este afio 2022.

Como parte del interés en tener un acercamiento sensible con las personas con TEA y otros
impedimentos la Agencia habia aceptado participar de la iniciativa de la Administracion de
Rehabilitacion Vocacional conocida como, “Experiencia de Aprendizaje Basada en Trabajo”. Esta
accion permitiria contar con varios estudiantes que podrian completar hasta 120 horas de trabajo
en las oficinas del DF, pero la pandemia también interrumpio este esfuerzo.

Actualmente la agencia no cuenta con un programa de respiro para las familias de personas con
TEA. Tampoco existen datos sobre las llamadas atendidas a la Linea de Orientacion y Apoyo
Familiar para manejar situaciones relacionadas a este sector de la poblacion. Se espera
proximamente poder trabajar en la creacién de un modelo para la recopilacion de datos y en
estrategias que nos ayuden atender estos asuntos. Recientemente se establecié un acuerdo con
la Dra. Amarilis Ramos y la Dra. Diana Morales (profesional certificada en el tema de autismo),
del Grupo SEPI, para ofrecer un taller al personal de la Linea de Orientacidn, cuyo tema sera
“Orientacion efectiva sobre el manejo adecuado de menores con autismo”.

Aunque la participacién de la Agencia en el Comité Timon de autismo ha sido ininterrumpida ¥
continuaremos participando de dicho foro. El DF esta comprometido con aportar a una mejor
calidad de vida para cada ciudadano y continuamos trabajando para alcanzar la meta de cumplir
con Jo establecido en la Ley BIDA. Reiteramos nuestro compromiso de ayudar, integrar y
colaborar con las personas con TEA para que alcancen su maximo desarrollo y se le garanticen
sus derechos.



D. Administracion de Rehabilitacion Vocacional (ARV)

La ARV es la agencia estatal designada, bajo las disposiciones de la Ley Publica federal 93-112 de
26 de septiembre de 1973 (conocida como la ‘Ley de Rehabilitacion”), seglin enmendada, vy la
Ley Nim. 97 de 10 de junio de 2000 (conocida como la “Ley de Rehabilitacién Vocacional de
Puerto Rico”), segin enmendada, para administrar los fondos federales y estatales dirigidos a
ofrecer servicios de rehabilitacion vocacional para las personas con impedimentos elegibles.

La mision de la ARV es integrar a las personas con impedimentos a la fuerza laboral y a una vida
mas independiente. Para ello, la vision de la agencia es ser lider en la prestaciéon de servicios de
calidad que garanticen la competitividad de las personas con impedimentos en el mercado de
empleo y su derecho a una vida mas independiente. '

La Ley de Rehabilitacidan 93-112, segun enmendada, establece que la ARV ofrezca los servicios
necesarios a las personas con impedimentos certificadas elegibles, incluyendo a las que
presentan la condicidn de autismo. La ARV ofrece los servicios necesarios para que las personas
con impedimentos puedan prepararse, entrar, obtener o retener un empleo consistente con sus
fortalezas, prioridades, recursos, intereses, inquietudes, habilidades lnicas y la -seleccidn
informada. Es imperativo sefialar que la ARV no ofrece servicios por condicién, sino por los
criterios de elegibilidad establecidos en el “Code of Federal Register” (CFR 34 Part 361), lo que
implica que la poblacién que pueda ser referida a nuestros servicios tiene que cumplir con los
mismos, los cuales son: o '

1. Determinacién por un profesional cualificado de que el impedimento fisico o mental del
solicitante constituye o resulita en un impedimento substancial para empleo.

a. El Consejero en Rehabilitacion Vocacional (ARV) tomara en consideracion los
aspectos clinicos y de funcionalidad.

2. Determinacion por un profesional cualificado, de que el impedimento fisico o mental del
solicitante constituye o resulta en limitaciones substanciales para empleo.

a. ElICRV avaluard las limitaciones funcionales y determinara si existe impedimento
substancial para empleo. ’

3. Determinacién por un CRV cualificado, empleado de la ARV, de que el solicitante requiere
servicios de rehabilitacién vocacional para prepararse, obtener, retener o volver a
obtener un empleo consistente con sus fortalezas, recursos, prioridades, inquietudes,
habilidades, intereses, capacidades residuales funcionales y la seleccién informada.

a. ElI CRV determina la naturaleza y alcance de los servicios de rehabilitacion |
vocacional especificos para el solicitante.

4. Presuncion de que el solicitante puede beneficiarse de los servicios de rehabilitacién
vocacional para obtener un empleo.
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a. Se presume que un solicitante reune los criterios de elegibilidad 1 y 2, puede
requerir servicios de rehabilitacion vocacional para obtener un resultado de
empleo.

Los servicios de rehabilitacion tienen que estar dirigidos a cambiar la vida de las personas con
impedimentos a través del valor del trabajo, equipandolos con las herramientas necesarias para
enfrentar un mundo cambiante, lleno de retos y oportunidades. Las metas de empleo deben ser
reales, teniendo presentes las fortalezas, recursos, habilidades, intereses, inquietudes, capacidad
residual funcional, la seleccién informada, el mercado de empleo y el entorno en donde se
desenvuelve el consumldor y su familia.

Dichos servicios no se brindan por Ia condicién del solicitante/consumidor, sino por las
limitaciones funcionales que le impone la misma y por sus fortalezas, habilidades y ademas; de
acuerdo a los criterios de elegibilidad de la Agencia. A tenor con lo sefialado, la ARV ofrece
servicios a personas con TEA y que resultan elegibles, cumpliendo asi con los requerimientos de
la Ley BIDA.

Empleo
En el Articulo 9d de dicha Ley, se establece lo siguiente:

El Departamento del Trabajo y Recursos Humanos ofrecera adiestramientos a personas con
TEA en el mundo del trabajo, y promovera su orientacion con el fin de que se puedan integrar
y acceder a un empleo adecuado y mantenerse empleados para su independencia econdmica
y desarrollo laboral. Para ello, utilizara activa y efectivamente los recursos y conocimientos
especializado de la ARV y de los otros componentes del Departamento.
i. Desarrollard un programa de incentivo salarial para aquelios patronos que decidan
emplear personas con TEA;
ii. Garantizard la participacion de jovenes con TEA en programas de empleo de verano,
como parte del proceso de transicion.
iii. Creara un banco de talentos jovenes y personas con TEA, que estén adecuadamente
adiestrados y listos para emplearse para promocionarlos con los patronos, con el fin
de que sean reclutados; y
iv. Ofrecerd adiestramientos, especialmente disefiados a patronos para la inclusién de la
poblacion de personas con TEA en el mundg del trabajo.

Centros y Unidades de Avaluacion y Ajuste (CAA-UAA)
Dentro de la provision de servicios, la ARV cuenta con los Centros de Servicios de Consejeria
en Rehabilitacién Vocacional (CSCRV); Cenetros de Avaluacidn y Ajuste (CAA); y los Centros

de Apoyo y Modalidades de Empleo:

A. Centros de Servicios de Consejeria en Rehabilitacién Vocacional



Estos centros son responsables de implantar y ofrecer seguimiento al cumplimiento
de la politica publica establecida en la ARV con el propédsito de proveer servicios
individualizados para que la persona con impedimentos elegible logre una meta de
empleo o una vida mas independiente, de acuerdo con sus fortalezas, prioridades,
recursos, capacidades, intereses, inquietudes, hablidades, y la seleccién informada.

El proceso de prestacion de servicios de rehabilitacion vocacional se origina y finaliza
en los Centros de Servicios de Consejeria en Rehabilitacion Vocacional (CSCRV). Estos
tienen la responsabilidad de articular el proceso de rehabilitacién vocacional con el
equip‘o de profesionales que ofrece apoyo a los Consejeros en Rehabilitacion
Vocacional (CRV), ubicados en los Centros de Avaluaciony Ajuste (CAA), y los Centros
de Apoyo y Modalidades de Empleo (CAME).

El CRV es el responsable de dar direccion y seguimiento continuo a todo el proceso
de prestacion de servicios, desde el referldo solicitud de servicios, periodos de
avaluacién y ajuste o en los servicios de apoyo y modalidades de empleo. A su vez,
completara las fases de planificacion, prestacion de servicios y de colocacion en el
empleo. '

Entre los servicios a ofrecerse se encuentran los siguientes:
v' Referimiento

Servicios de consejeria y orientacion
Restauracidn fisica y mental
Transportacion

Manutencidn

Asistente personal

Servicios de lector

Servicios de intérpvretes lenguaje de sefias
Anotador ’
Adiestramiento

Servicios relacionados a empleo

Servicios de rehabilitacion vocacional a miembros de la familia
Equipo ocupacional

AN N N N N N NV N N NN

Servicios de clases de guiar y modificacidn vehicular

B. Centrosy Unidades de Avaluacion y Ajuste (CAA-UAA) .
En estos Centros/Unidades, conforme a la peticién del CRV y la necesidad, se ofrecen
servicios de apoyo con un énfasis multi y transdisciplinario para evaluar las
necesidades y fortalezas del solicitante/consumidor para que pueda lograr una meta
de empleo. Los servicios que se ofrecen tienen dos etapas: avaluacion y ajuste. En el
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caso de los servicios de ajuste, el fin es que los solicitantes/consumidores puedan
optimizar su residual funcional y desarrollar las destrezas necesarias para que puedan
obtener un resultado de empleo y una vida independiente.

Los servicios que se proveen en fos CAA-UAA tienen el objetivo de evaluar, validary
definir: ‘
o las necesidades de rehabilitacion vocacional; }

e ¢l potencial de empleo o las destrezas pre empleo: (a) personal, vida diaria, |
familiar y comunitaria, (b) cognitivo-psicosocial, (¢) perceptual-psicomotor y
(d) adiestramiento, empleo y trabajo;

e Colaborar con el CRV en la identificacion de las fortalezas y necesidades para
establecer servicios en el Plan Individualizado Para Empleo (PIPE) o Plan de
Intervencion Escrito (PIE), acorde con las necesidades identificadas por los
profesionales de los CAA/UAA.

Actualmente, los servicios que se ofrecen a nuestros consumidores en estos centros,
segun las politicas publicas vigentes, incluyendo a aquellos que estan diagndsticados
con la condicion de TEA, son los siguientes:

e Asistencia Tecnoldgica

e Terapia Ocupacional

e Terapia Fisica

e Evaluacién Vocacional

e Intérpretes a Sordos

e Servicios Especializados para Ciegos

e Patologia del Habla y Lengua

e Audiologia

e Destrezas de Pre Empleo

e Destrezas Académicas Funcionales

e Estaciones de Trabajo

e Psicologia

e Trabajo Social .

e Entre otros, a tono con la peticion del Consejero en Rehabilitacién o del

Manejador de Caso.

C. Centros de Apoyo a Modalidades de Empleo (CAME)
La ARV también cuenta con Centros de Apoyo y Modalidades de Empleo (CAME).
Estos centros ofrecen servicios de colocacion y apoyo en el empleo a aquellos
consumidores elegibles que asi lo requieran. Dentro de los servicios disponibles
dirigidos al area de empleo se encuentran los siguientes:;



Incentivos salariales: Es un incentivo econdmico (salarial) que se otorga a un

patrono por el reclutamiento y contratacion de un consumidor de la ARV
cualificado para empleo, en un puesto vacante dentro la empresa o negocio y
que exista el compromiso de retener en el empleo al consumidor una vez
finalice el incentivo. '

Orientacién_y adiestramiento a patronos: Con este servicio se pretende

" despertar en el patrono interés sobre los servicios gue ofrece la ARV y en el
reclutamiento y seleccion de los consumidores para las vacantes de empleo
disponibles. Entre los servicios de apoyo a los pétronos se encuentran los
siguientes:

1. Orientar a los patronos sobre los servicios de la ARV y el proceso de
preparacién'para empleo a trabajadores con impedimentos.

2. Orientar y mercadear los servicios de asistencia técnica disponibles en
areas relacionadas a la colocacién en el empléo para las personas con
impedimentos, asi como al no discrimen en el empleo por razén de
incapacidad.

3. Orientar y promover los Incentivos Salariales para Patronos.
4. Coordinar orientacion y/o adiestramientos a los patronos en areas de

necesidad como lo son: acomodo razonable, orientacién sobre la
poblacién de personas con impedimentos y las diferentes condiciones,
legislacion relacionada a las personas con impedimentos, entre otros.
Banco de talentos: EI CAME tiene como responsabilidad desarrollar y

administrar un Banco de Talentos que esta constituido por un archivo de los
datos de los consumidores con impedimentos de la ARV, incluyendo los
significativos y mas significativos que no requieren de apoyo prolongado, que
completaron su preparacion para trabajar y estan disponibles para un empleo
regular. Ademas, incluye los consumidores mas significativos que tienen
necesidades de apoyo prolongado, que han sido certificados para servicios de
empleo sostenido y van a comenzar las actividades de promocidn en el empleo
y colocacion a través de un adiestrador de empleo de la ARV, para iniciar la
- fase de apoyo intensivo en el escenario de trabajo.

Candidatos para empleo

Los candidatos para empleo regular son consumidores calificados que cuentan con [as destrezas

de busqueda, obtencion y retencion de empleo. Previamente se realizan procesos de
cernimiento y preseleccién, considerando sus competencias y perfiles; y el acomodo razonable

para parearlos con el perfil del puesto solicitado. En los candidatos para empleo sostenido se

parean sus habilidades, destrezas, fortalezas y necesidades con las alternativas de empleo
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identificadas en la comunidad. Los servicios de Empleo Sostenido son ofrecidos por Programas
de Rehabilitacion de la Comunidad contratados por la ARV para dichos fines.

La ARV reconoce la importancia de ofrecer servicios a las personas con condicidn de TEA; sobre
todo porque éstos estan clasificados como una Persona con Impedimento Significativo (34 CFR
Part. 361.5(b)31), la cual se define como:

1. Una persona que presenta un impedimento fisico/mental que le limita severamente en
una de sus capacidades funcionales, tales como: movilidad, comunicacion, cuidado
propio, autodireccion, destrezas interpersonales, tolerancia al trabajo o destrezas de
trabajo, para lograr la meta de empleo.

2. Que requiere multiples servicios de rehabilitacién vocacional por un periodo de tiempo
prologado (puede ser servicios comparables y beneficios);

3. Que tiene uno o mas de los impedimentos significativos, que le causan una limitacién
funcional sustancial como resultado de artritis, autismo, ceguera, quemaduras, cancer,
perlesia cerebral, fibrosis cistica, sordera, trauma al cerebro, enfermedades del corazén,
hemiplejia, hemofilia, disfuncion respiratoria o pulmonar, retardacién mental,
enfermedad mental, esclerosis multiple, distrofia muscular, desérdenes neuroldgicos que
incluyen derrames y epilepsia, paraplejia, cuadriplejia y otras condiciones del cordén
espinal, anemia perniciosa, problemas especificos de aprendizaje, condicidn terminal del
rifidn y otros impedimentos o combinaciéon de impedimentos, que a base de una
evaluacion se establezca su elegibilidad y la necesidad de servicios de rehabilitacion.

Si el solicitante/consumidor relne los aspectos o criterios anteriores, se certifica con
impedimento significativo. EI CRV puede certificar severidad en cualquier etapa del proceso
rehabilitativo.

Por otro lado, cabe seialar que la Ley Publica Federal 113-128, conocida como la Ley de
Innovacidon y Oportunidades en la Fuerza Laboral (WIOA, por sus siglas en inglés) la cual sustituye
a la Ley de Inversidn en la Fuerza Laboral (WIA, por sus siglas en inglés) y enmienda la Ley Publica
Federal 93-112, conocida como la Ley de Rehabilitacién de 1973, seglin enmendada; requiere a
las agencias de Rehabilitacion Vocacional que tengan disponibles Servicios de Transicion Pre-
Empleo (Pre-ETS, por sus siglas en inglés) para los estudiantes con impedimentos.

Los servicios Pre-ETS estan disefiados para ayudar a los estudiantes con impedimentos a
comenzar con la identificacion de los intereses de carrera, que se exploraran mas a fondo a través
de servicios adicionales de rehabilitacion, tales como servicios de transicion. Obedeciendo a
dicho mandato de ley, la ARV ha estado inmersa en una serie de iniciativas para ofrecer las
actividades requeridas dentro de los Servicios de Transicion Pre-Empleo. Dichas actividades son
las siguientes:

e Consejeria para la Exploracién de Carreras



e Experiencia de Aprendizaje Basada en Trabajo
e Consejeria para la Transicién a Estudios Post-Secundarios

s Adiestramiento para el Desarrollo de Destrezas Sociales y de Vida Independiente para el
Mundo del Trabajo

e |nstruccidn en Auto-Intercesoria

Los servicios o actividades Pre-ETS, la ARV los coordina en conjunto con el Departamento de
Educacién a través de la Secretaria de Educacion Especial, y los mismos estan dirigidos a ayudar
alos estudiantes con impedimentos a hacer la transicion de la escuela secundaria a los programas
de educacion postsecundaria, y alcanzar un empleo competitivo integrado. Estos servicios deben
ser provistos a estudiantes con impedimentos que son posibles candidatos a recibir servicios de
rehabilitaciéon vocacional y aquellos solicitantes/consumidores servidos por la agencia que
cumplan con los criterios establecidos por WIOA, incluyendo a los TEA.

A continuacion datos relacionados a la poblacidn con diagndstico de TEA activos en la ARV al 31
de enero de 2022:

Tabla 40. ARV enero 2022 — Participantes activos con discapacidad intelectual cuya causa es un TEA

Regi6n Total
Arecibo 42
Bayamon 96
Caguas 81
Mayagiez 66
Ponce 58
San Juan ’ 86

Total | 429

Tabla 41. ARV enero 2022 — Participantes activos con impedimentos psicosociales

Regidén Total
Arecibo 140
Bayamoén 226
Caguas 113
Mayagiiez 96
Ponce 96
San juan 174

Total 845
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Tabla 42. ARV enero 2022 — Participantes activos con otros impedimentos mentales

Regién Total
Arecibo 14
Bayamoén ' 16
Caguas 26
Mayagliez 22
Ponce 30
San Juan 33

Total 141

Tabla 43. ARV enero 2022 — Participantes activos con otros impedimentos mentales

Femenino Masculino Total

8 46 54

Tabla 44. ARV enero 2022 — Participantes activos que recibieron servicios en los CAA

Dentro de los servicios ofrecidos a los consumidores con diagndstico de TEA en los CAA se

encu

Regién Total
Arecibo 64
Bayamon 72
Caguas 70
Mayaglez 58
Ponce 32
San Juan 77

Total 373

entran los siguientes:

Asistencia tecnoldgica

Audiologia

Clinica baja vision

Destrezas académicas funcionales y de pre-empleo

Estaciones de Trabajo

o Acomodador de géndolas
Confeccidn de alimentos
Horticultura
Mantenimiento
Destrezas de pre-empleo
o Supermercado/almacén
Evaluacion vocacional
Fisiatra

O
O
O
O
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RECOMENDACIONES PARA ENMIENDAS A LA LEY BIDA

El 30 de diciembre de 2021 se aprobd la Ley NiUm. 79 para enmendar entre otras leyes la Ley 220-
2012 Ley BIDA en sus articulos 3, 4 y 6 para que lea psicologo en vez de psicoélogo clinico y para
requerir a todas las compaiiias aseguradoras que incluyan, como parte de sus cubiertas, servicios
provistos por profesionales de la psicologia capacitados por educacion a nivel de maestria o
doctorado.

En el 2018 la DNNME presentd al Comité Timén recomendaciones para enmendar la Ley BIDA
~con el propésito de reorganizar los procesos desde la identificacion temprana a la provision de

servicios de acuerdo a las responsabilidades de las Agencias Gubernamentales y los Municipios.
Estas recomendaciones fueron avaladas por el Comité Timon para la Ley BIDA y fueron incluidas
en los informes anuales a la legislatura de los afios 2018, 2019, 2020y 2021.

Las recomendaciones incluyen: reorganizar la Ley de acuerdo a los procesos desde la
identificacién a la provision de servicios, y de acuerdo a las responsabilidades de las Agencias
Gubernamentales y los Municipios. Las enmiendas principales propuestas fueron la creacién de
dos (2) Comités Timon; uno para atender a la nifiez y adolescencia y otro dirigido al trabajo con
adultos.

En el andlisis realizado se tomé en cuenta que dichas recomendaciones NO representen un
impacto econémico adicional para el Departamento de Salud dado que en dicho proyecto no
se cambian las responsabilidades del Departamento ni de las demas agencias del Gobierno,
sino que se reorganizan los procesos de la identificacion temprana, diagnostico, y Registro de
Autismo.

El P dela C 1525 que incluia las recomendaciones avaladas por el Comité Timén para la Ley BIDA
fue aprobado por Camara y Senado en diciembre 2020, no fue enviado a Fortaleza y por ende no
se convirtié en Ley. En abril y en diciembre 2021 la DNNME hizo un acercamiento a las Senadoras
Ana Rivera Lassen y Rosamar Trujillo Plumey respectivamente, para la presentacion de un nuevo
proyecto de ley conjunto. Al momento de presentarse este informe no hemos recibido respuesta
de las Senadoras.
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GOVERNMENT OF PUERTO RICO
DEPARTMENT OF HEALTH
SAN JUAN, PUERTO RICO

MEMORANDUM OF AGREEMENT BETWEEN DEBBAUDT LEGACY
PRODUCTIONS AND THE PUERTO RICO DEPARTMENT OF HEALTH

OF THE FIRST PART: THE DEPARTMENT OF HEALTH OF PUERTO RICO
(DHPR), represented by the Secretary of Health, RAFAEL RODRIGUEZ MERCADO,
MD FAANS, FACS, of legal age, married, doctor by profession and neighbor of
GUAYNABO, Puerto Rico, or represented by the Sub-secretary of Health,
CONCEPCION QUINONES DE LONGO, MD, of legal age, married and neighbor of
GUAYNABO, Puerto Rico, who appears on behalf of the Secretary of Health, and is
authorized to sign contracts under the delegation made by the Secretary in communications
dated the 3rd and 18th of January 2017, in accordance with Act No. 81 of March 14, 1912,
as amended, hereinafter referred to as FIRST PARTY.

OF THE SECOND PART: DEBBAUDT LEGACY PRODUCTIONS, LCC
represented by DENNIS DEBBAUDT, as Managing Partner, of legal age, married, and
neighbor of Port Saint Lucie, Florida, hereinafter referred to as the SECOND PARTY.
BOTH PARTIES have decided to sign this Memorandum of Agreement (hereinafter
referred to as “Agreement”) with the following terms and conditions:

TERMS AND CONDITIONS

FIRST: The FIRST PARTY in its commitment to the implementation of and compliance
with the Ley BIDA (Law for the Well-being, Integration and Development of the
Population with Autism) oversees the preparation of health professionals and other public
servants who may come in contact with children, youth or adults with autism.

SECOND: The SECOND PARTY, a digital video production partnership dedicated to
providing law enforcement, public safety and criminal justice agencies professional training
tools for autism spectrum disorder (ASD) education and awareness; has the ability and is
willing to collaborate with the FIRST PARTY by providing copyright protected digital
files of the following Debbaudt Legacy Productions videos and print files below, therein
further identified as DLP Titles:

1) Autism & Law Enforcement Roll Call Briefing English Original (2004-2019)

2) Autism, Fire-Rescue & Emergency Medical Services video (2009)

3) Autism Spectrum Disorder, Missing Persons, Search & Rescue video (2019)

4) Autism & Suspicious Persons video (2019)

5) Print-Only educational materials, curriculum, handouts & posters specifically
Dennis Debbaudt’s 2019 Training Handout, the template for printing DLP’s Autism
On Scene Response Cards and DLP’s Autism Emergency Contact Form template

THIRD: The SECOND PARTY agrees that this license is for sole use of DLP Titles by
the FIRST PARTY for educational presentations that are instructor led; in distance
learning or over secured intranet throughout the Commonwealth of Puerto Rico and at
presentations outside of Puerto Rico. Broadcast in whole or part of DLP Titles through
over-the-air, cable, satellite or on the public world wide web will require prior permission
from the SECOND PARTY. Sharing short duration (one minute or under) clips with news
organizations are permitted.



FOURTH: The FIRST PARTY agrees to provide English to Spanish translation and
professional voice over and narration of all spoken and printed English language that
appear in text and of all spoken words within audiovisual DLP Titles, and direct translation
and layout of all print materials described in DLP Titles. The SECOND PARTY and the
FIRST PARTY will mutually agree to appropriate professional narration and voice over
services. The FIRST PARTY will provide the translation services. At completion of
editing, the FIRST PARTY will provide the SECOND PARTY with digital copies of all
audiovisual and print files agreed upon as finished and translated to Spanish.

FIFTH: The SECOND PARTY agrees to provide digital audiovisual files that are free of
English text and narration and ready for Spanish voice over and narration and embedded
text at appropriate time codes.

SIXTH: The FIRST PARTY will maintain the SECOND PARTY is apprised of progress
and provided with digital DRAFT copies of the videos during the translation and voiceover
editing process.

SEVENTH: The SECOND PARTY retains the sole rights of the Spanish translations,
voice-over and narration audio embedded in their audiovisual DLP Titles outside Puerto
Rico for global redistribution for use in educational, informational or documentary projects.
Such use may be online or distance training, intranet use by police, public safety or
educational organizations, documentary production or related productions in any medium
for any purpose the SECOND PARTY deems appropriate.

EIGHTH: The SECOND PARTY agrees that the professional translation, narration and
voice over services of DLP Titles provided by the FIRST PARTY, and agreed to by
BOTH PARTIES, constitutes payment in full for a ten year license for use of DLP Titles
by the FIRST PARTY as described herein.

NINTH: BOTH PARTIES agree that No monetary compensation will be provided as part
of this Agreement. The FIRST PARTY assumes NO payment responsibility.

TENTH: The FIRST PARTY agrees to not copy or distribute DLP Titles to any person or
organization outside of the Puerto Rico Department of Health without prior written
approval of the SECOND PARTY; or produce dvd, tape or digital copies of the materials,
or broadcast the materials on television, the world wide web or intranet or transfer of DLP
Titles to storage discs, hard drives or thumb/portable drives for distribution of DLP Titles
to unauthorized persons or entities. The files are for the sole use of the FIRST PARTY
pursuant to this licensing agreement with the SECOND PARTY to translate to Spanish
and distribute DLP Titles throughout Puerto Rico. Any reproduction or use of the ideas and
images contained and expressed in DLP Titles beyond this licensing agreement is
prohibited. Any violation may result in the SECOND PARTY seeking legal remedies for
compensation and the immediate termination of this licensing agreement by the SECOND
PARTY.

ELEVENTH: Neither one of the parties shall make a public announcement or press release
with regards to the Agreement, or use the name of the other party without its previous
written consent.

TWELTH: This agreement will be subject to the laws and regulations of the Government of
Puerto Rico and will be interpreted in accordance with them.



THIRTEENTH: The ten-year licensing period of this agreement will begin on the first day
of that DLP and DOHPR agree that the translation, narration and voice over are accurate,
complete, meet professional standards and are ready for educational use.

FOURTEENTH: The license can be renewed on a per year basis or as mutually agreed
and prior written amendment for these purposes, signed by BOTH PARTIES. The
SECOND PARTY maintains copyright of all its materials included in DLP Titles.

FIFTEENTH: ULTRAVIRES: IN ACCORDANCE WITH THE RULE OF LAW AND THE
STANDARDS THAT GOVERN THE CONTRACTING OF SERVICES, THE PERSONS
APPEARING FOR THIS CONTRACT ACKNOWLEDGE THAT NO SERVICES SHALL BE
PROVIDED UNDER THIS AGREEMENT UNTIL BOTH PARTIES SIGN IT. LIKEWISE, NO
SERVICES WILL BE PROVIDED UNDER THIS AGREEMENT AFTER ITS EXPIRATION
DATE, EXCEPT IN THE CASE THAT AT THE EXPIRATION DATE THERE ALREADY
EXISTS AN AMENDMENT SIGNED BY BOTH PARTIES. THE SERVICES PROVIDED IN
VIOLATION OF THIS CLAUSE SHALL NOT BE PAID, DUE TO THE FACT THAT ANY
OFFICIAL THAT MIGHT REQUEST AND RECEIVE SERVICES FROM THE OTHER
PARTY, IN VIOLATION OF THIS PROVISION, WILL BE DOING SO WITHOUT ANY
LEGAL BASIS.

IN WITNESS WHEREOQOF, BOTH PARTIES sign this contract, thus formally obliging
itself to comply with all its clauses and conditions.

In San Juan, Puerto Rico, today of of 2019
SECOND PARTY FIRST PARTY
XXX-XX-XXX 660-43-7470

CERTIFICATION

I, Lawyer of the Office of Legal Advisors of
the Department of Health certify that | have reviewed the contract in all its details and, |
have found the same satisfactory from the legal point of view. | recommend your
signature.

Sianature: Date:
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GOBIERNO DE PUERTO RICO
DEPARTAMENTO DE SALUD

MEMORANDO DE ENTENDIMIENTO ENTRE EL DEPARTAMENTO DE SALUD,
DIVISION NINOS CON NECESIDADES MEDICAS ESPECIALES (DNNME) Y LA
CORPORACION DE PUERTO RICO PARA LA DISFUSION PUBLICA (WIPR)

COMPARECEN

PRIMERA PARTE: EL DEPARTAMENTO DE SALUD (DS), representado por su
Secretario de Salud CARLOS MELLADO LOPEZ, MD, mayor de edad, casado, médico
de profesion y vecino de San Juan, Puerto Rico, o por el Subsecretarlo de Salud, FELIX
RODRIGUEZ SCHMIDT, MD, mayor de edad, casado, médico de profesién y vecino de
Caguas, Puerto Rico, o por el Principal Oficial Administrativo del Departamento,
ESDRAS VELEZ RODRIGUEZ, mayor de edad, casado, abogado de profesién y vecino
de Guaynabo, Puerto Rico, quienes comparecen en representacion del Secretario de
Salud y estan autorizados a firmar este Contrato en virtud de la delegacion hecha por ei
Secretario en comunicacién con fecha de 16 de marzo de 2021, de conformidad con fa
Ley NGm. 81 de 14 de marzo de 1812, segin enmendada, en adelante denominada DS.

SEGUNDA PARTE: LA CORPORACION DE PUERTO RICO PARA LA DISFUSION
PUBLICA, representada por su presidente, ERIC G. DELGADO, mayor de edad, soltero
y vecino de San Juan, Puerto Rico, quien comparece en representacién de la
Corporacién, en adelante denominada WIPR.

EXPONEN

PRIMERO: Este Memorando de Entendimiento (ME) es entre 2 (dos) instrumentalidades
del gobierno de Puerte Rico, el Departamento de Salud de Puerto Rico y la
Corporacién de Puerto Rico para la Difusién Pablica (WIPR) para la preparacion de
4 (cuatro) videos doblados y con subtitulos en espafiol.

SEGUNDO: La Divisién Nifios con Necesidades Médicas Especiales (DNNME) del S
provee direccion y supervision a nivel isla a todos los esfuerzos relacionados con la
prestacion de servicios coordinados para los nifios con necesidades médicas especiales
y tiene la responsabilidad de fortalecer los servicios de salud que se le proveen a esta
poblacion de manera que se garantice que reciban los servicios requeridos de acuerdo
a la edad y condicién especial de salud. Ademas, bajo la Ley BIDA (Ley para el Bienestar,
integracion y Desarrollo de las Personas con Autismo) del 2012, (a Division tiene la
responsabilidad de implantar estrategias para la prestacién de servicios para las
personas con autismo; entre estas, apoyar el desarrollo de conocimiento, destrezas, y
disposiciones entre las personas que atienden a la poblacién con autismo, incluyendo e}
personal de respuesta rapida ante emergencias {en adelante, primeros respondedores),

ntiéndase, policias, bomberos, paramédicos y personal de sala de emergencias en

(\S:osmtales.

TERCERQ: E! DS entré en un acuerdo de colaboracion con Dubbaudt Legacy
Productions (DLP), asociacion de praduccion digital de videos y adiestramientos sobre
autismo dirigidos a los primeros respondedores, en el cual tradujo los libretos de 4
(cuatro) videos al espanol y se comprometié a proveer el doblaje y los subtitulos de los
mismos.

CUARTO: WIPR opera Jos medios de comunicacion pertenecientes al pueblo de Puerto
Rlco para contribuir al desarrollo social, educativo y cultural, as! como al enriquecimiento
del pueblo puertorriquefio a través de una difusion ptiblica de excelencia. En la actualidad
WIPR opera 2 (dos) estaciones de radio por lo que cuenta con las facilidades necesarias
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para grabar el doblaje para los 4 (cuatro} videos, y una estacién de televisién con los
recursos para incorporar subtltulos a los videos. Ademaés, cuenta con técnicos y actores
de voz para realizar el doblaje de {os mismos. '

QUINTO: En virtud de las facultades y obligaciones asignadas por ley a cada una de las
PARTES, éstas suscriben el presente Acuerdo sujeto a las siguientes:

CLAUSULAS Y CONDICIONES

PRIMERA: El DS le proveera a WIPR copias en el formato Quicktime Movie de cada uno
de los cuatro (4) videos: 1- Autismo y la Ley y el Orden, 2- Rescate de Incendios y
Emergencias Médicas, 3-Personas Sospechosas y, 4-Personas Desaparecidas y
Vulnerables: Busqueda y Rescate. junto con la traduccién al espaiiol del libreto de cada
video, dentro de un (1) mes de fimado este documento. Ademds, proveera
retroalimentacion para cualquier modificacién a la traduccion y revision del doblaje y
subfftulos.

SEGUNDA: WIPR proveera el estudio, el técnico y los actores de voz para realizar el
doblaje de los videos. Le hard llegar al DS la grabacion audio digitalizada en formato
MP3 o WAV dentro de seis (8) meses luego de recibidos los videos con sus
correspondientes transcripciones. WIPR debera devolver los videos al Departamento de
Salud.

TERCERA: El DS reconocera la aportacion de WIPR en cada uno de los videos.
V28

CUARTA: WIPR no podra utilizar o de cualquier manera reproducir los videos sin previa
autorizacién del DS.

QUINTA: Este acuerdo entrara en vigor a partir de la firma de LAS PARTES y estara
vigente hasta el 31 de diciembre de 2021. Podra ser enmendado para extender su
vigencia o por cualquier otra razén, previa enmienda escrita a esos efectos, firmada por
ANMBAS PARTES. Este acuerdo podrad ser resuelto antes de su vencimiento, por
cualquiera de las PARTES, mediante notificacién escrita a la otra PARTE, con treinta
(30) d{as de antelacidn a la fecha de resolucién deseada, sin que por ello incurran las
PARTES entre si en obligacion alguna.

SEXTA: Este acuerdo no establece obligacién alguna de compensar econémicamente ni
de otra forma a la otra PARTE. Este acuerdo no conlleva erogacion de fondos publicos.

ACEPTACION

Los representantes del DS y WIPR, enterados del total contenido de este Acuerdo, y
lusgo de haberlo lefdo y entendido su contenido, aceptan el mismo por estar
redactado de acuerdo con sus instrucciones y deseos, y lo suscriben
comprometiéndose a cumplir con todas sus partes, procedlendo a firmario y ademés a
estampar sus iniciales en todos y cada una de las paginas del mismo.

En San Juan, Puerto Ricoa_J0 _de 56{’) T MG de 2021.

CARLOS MELLADO LOPEZ, MD ERIC G. DELGADO
Secretario Presidente
Departamento de Salud de Puerto Rico CPRDP
660-43-7470 660-45-3951
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A.

B.

SECRETARIA AUXILIAR DE SALUD FAMILIAR, SERVICIOS INTEGRADOS Y PROMOCION A LA SALUD
DIVISION NINOS CON NECESIDADES MEDICAS ESPECIALES

Protocolo Uniforme para el Diagnodstico del Trastorno del Espectro del Autismo
Introduccion

Dos de los propdsitos de la Ley Num. 220 de 4 de septiembre de 2012, Ley para el Bienestar,
Integracion y Desarrollo de las personas con Autismo (Ley BIDA), son: 1- “establecer la politica
publica del Gobierno de Puerto Rico relacionada con esta poblacion” y 2- “promover la
identificacion temprana, diagndstico e intervencion con este desorden”.

El propdsito de este protocolo es establecer criterios y procedimientos uniformes utilizando
practicas basadas en evidencia que permitan diagnosticar el Trastorno del Espectro del Autismo
(TEA) a fin de los nifios y jovenes menores de 22 afios de edad y sus familias puedan ser referidas
prontamente para la intervencién indicada.

El diagndstico temprano del TEA depende de un sistema de vigilancia y cernimiento del desarrollo
para toda la poblacidén menor de cinco afios. Los criterios y procedimientos uniformes para la
identificacion temprana de nifios con riesgo de presentar el TEA, estdn contenidos en el
documento, Protocolo Uniforme para la Identificacion Temprana del Trastorno del Espectro del
Autismo: Vigilancia y Cernimiento del Desarrollo 0 a 66 meses de edad.

Referidos para evaluacion diagndstica a través del Departamento de Salud

1. El Coordinador de Servicios, Trabajadora Social u otro profesional cualificado del Programa
Nifios con Necesidades Especiales de Salud (NNES) del Centro Pediatrico o Centro de Autismo
correspondiente al lugar de residencia de la familia recibira el referido con los resultados de
los cernimientos del desarrollo y para el TEA, procedera a abrir un expediente y citar a la
familia para una entrevista inicial. De estar disponibles, el Coordinador de Servicios solicitara a
la familia que traiga copia de las evaluaciones y cernimientos del desarrollo y para el TEA
previos, e informacién médica. La familia también puede traer videos de las conductas de su
hijo que le preocupan. Esta informaciéon NO es requisito para la evaluacion diagndstica. Los
Centros Pediatricos Regionales y los Centros de Autismo del Programa Nifios con Necesidades
Especiales de Salud del Departamento de Salud seran credencializados por la ASES como
centros especializados para el cernimiento, diagndstico y tratamiento del TEA. Una vez
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activada la Cubierta Especial Provisional de Autismo, no se requerira referido o autorizacidn
del médico primario para acceder los servicios prestados en estos Centros.

Como parte de la visita inicial, el Coordinador de Servicios, Trabajadora Social u otro
profesional cualificado del Programa NNES verificard si se ha administrado uno de los
siguientes instrumentos, en su version mas reciente, de acuerdo a la edad del nifio o joven:

* Menos de 16 meses: los Cuestionarios Edades y Etapas Socio Emocional (Ages and
Stages Questionnaires-Social Emotional, ASQ-SE) en ultima versién o el Communication
and Symbolic Behavior Scales Developmental Profile (CSBS-DP) en su Ultima version.

* De 16 a 30 meses: Modified Checklist for Autism in Tod dlers-Revised/Follow-up
(MCHAT- R/F) en su ultima version.

* Mayor de 30 meses hasta los 66 meses: los Cuestionarios Edades y Etapas Socio
Emocional (ASQ-SE) en su Ultima versién.

* Después de los 4 afios, siempre y cuando el menor tenga una edad mental de al menos
2 afios: Social Communication Questionnaire (SCQ).

* De 67 meses a 11 afios: Test Infantil del Sindrome de Asperger (CAST por sus siglas en
inglés).*

* De 11 afos en adelante: Escala Australiana para el Sindrome de Asperger (ASAS por
sus siglas en inglés).*

* El DSM-5 no reconoce Asperger como un diagnostico. Sin embargo, el CAST y el ASAS
son efectivos en la identificacion del TEA en nifios mayores de 66 meses y en jovenes.

De no tener los resultados de uno de estos instrumentos de cernimiento recomendados para
la edad, el mismo serd administrado, al menos que el menor:
» cumpla con los criterios de riesgo para el TEA del algoritmo de la Academia Americana
de Pediatria (ver Anejo 1) o;
* no haya alcanzado los hitos del desarrollo criticos o presente algunas de las conductas
preocupantes que aparecen en el Protocolo Uniforme para la Identificacién Temprana
del Trastorno del Espectro del Autismo del Departamento de Salud (2016).
En estos casos, el equipo diagndstico determinara la necesidad de administrar el instrumento
de cernimiento para el TEA) como parte de la visita inicial.

En la entrevista inicial, el Coordinador de Servicios, Trabajadora Social u otro profesional
cualificado del Programa NNES, verificard que el nifio haya sido referido al Sistema de
Servicios de Intervencion Temprana (Avanzando Juntos), si es menor de 36 meses; o al
Departamento de Educacion, si es mayor de 36 meses. De no haber sido referido, procedera a
realizar el referido.

De no confirmarse el riesgo de presentar el TEA se orientard a la familia sobre los pasos a
seguir de acuerdo a las necesidades y preocupaciones que presente la familia y que arrojen
los resultados del instrumento de cernimiento del desarrollo y para el TEA. De ser necesario,
se le completara y se le entregara la hoja de Certificacién de Cernimientos.

De confirmarse el riesgo de presentar el TEA, el Coordinador de Servicios, Trabajador Social u
otro profesional cualificado del Programa NNES acordara con la familia una fecha para la
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proxima cita de la evaluacién diagnédstica. La evaluacién diagnéstica del nifio debe
completarse en un término no mayor de 90 dias calendario desde que se recibe el referido.

6. El Coordinador de Servicios, Trabajador Social u otro profesional cualificado del Programa
NNES orientara a la familia sobre la Cubierta Especial Provisional de Autismo del Plan de Salud
del Gobierno de Puerto Rico y ayudara a la familia a solicitar la misma.

7. De haber sospecha de pérdida auditiva y no haber sido evaluada previamente, se coordinara
para una evaluacion audioldgica completa.

C. Evaluacidn diagndstica a través del Departamento de Salud

El propdsito de la evaluacién diagndstica es identificar las conductas caracteristicas del TEA (o la
ausencia de éstas) que el nifio presenta y otras condiciones coexistentes. El diagndstico se
establecera basado en una evaluacion integral que incluye entrevista a los padres o encargados,
observacion de la conducta e interaccion social del nifio, un historial de su desarrollo y el uso de
instrumentos estandarizados para documentar las conductas presentes.

La evaluacién diagnéstica se llevard a cabo por un equipo compuesto por al menos un psicélogo
clinico, escolar o consejero, y otro profesional de la salud cualificado (ejemplos: patdlogo del
habla y lenguaje, terapeuta ocupacional, pediatra, enfermera graduada) a través del Programa
NNES, de los Centros de Autismo del Departamento de Salud, y/o cualquier otra facilidad o centro
con un acuerdo de colaboracion con el Departamento de Salud para tales fines.

1. La evaluacion diagndstica incluira:

a.
b.

Historial Familiar, del Desarrollo y de Salud
Entrevista a los encargados sobre las destrezas, conductas, comunicaciéon e interacciones
sociales del menor.
Observacién de la conducta del menor en interaccién con otros y en actividades de juego y
socializacién propias para su edad.
Los resultados de la versién mas reciente de al menos uno de los siguientes instrumentos
para documentar los comportamientos presentes:
- Escala de Observacioén para el Diagndstico del Autismo (Autistic Diagnostic
Observation Schedule) — ADOS
. Escala de Valoracion del Autismo Infantil (Childhood Autism Rating Scale) — CARS
- Escala de Valoracion de Autismo Gilliam (Gilliam Autism Rating Scale) — GARS
- Entrevista para el Diagndstico de Autismo-Revisada (Autistic Diagnostic Interview
Revised)— ADI-R

Los instrumentos seran completados por profesionales con licencia y con la preparacién
requerida por los autores de los mismos para su administracion. Entre estos: psicélogos,
patologos de habla y lenguaje, terapeutas ocupacionales, trabajadores sociales, pediatras,
médicos especialistas, audidlogos y maestros. Estos profesionales cumpliran con las
competencias o cualificaciones requeridas en Puerto Rico para trabajar con la poblacion
con el TEA.



El Departamento de Salud evaluard continuamente los instrumentos disponibles para
documentar los comportamientos presentes en el TEA con el propdsito de actualizar la
lista de instrumentos que puedan ser utilizados en el proceso de la evaluacién diagnostica.

2. El equipo evaluador revisard toda la informacion recopilada y determinara si el menor cumple
con los criterios para el diagndstico del TEA, de acuerdo a la dltima version del Manual
Diagnodstico y Estadistico de los Trastornos Mentales (Diagnostic and Statistical Manual of
Mental Disorders, DSM por sus siglas en inglés).

3. El equipo diagndstico preparard la Certificacion Diagnédstica del Trastorno del Espectro del
Autismo que incluye: los procedimientos diagndsticos utilizados, historial relevante, hallazgos
(incluyendo fortalezas), criterios para el diagndstico del TEA de acuerdo a la dltima versién del
DSM con una descripcion de las conductas presentes para cada uno de los criterios
establecidos, impresion diagnéstica, y recomendaciones generales para el avalio y referidos
(ver Anejo 2).

D. Resultados de la Evaluacién Diagnéstica

1. Diagnéstico de TEA establecido
a. Cubierta Especial Permanente de Autismo

1-

2-

El Coordinador de Servicios, Trabajador Social u otro profesional cualificado orientara y
asistira a la familia para obtener la Cubierta Especial Permanente de Autismo o sobre
la elegibilidad a los servicios de autismo bajo su plan privado.

Aquel menor con Cubierta Especial Permanente de Autismo bajo el PSG tiene acceso
sin referidos a cualquier especialista o servicio que el pediatra o médico primario
estime que necesite.

b. Menores de 2 afios
En el caso de los menores de 2 afios, se revisara si continia cumpliendo con los criterios
diagnosticos al afio de haberse completado la evaluacién diagndstica.

c. Referidos

1-

El Coordinador de Servicios, Trabajador Social u otro profesional cualificado coordinara
una cita con el pediatra del Programa NNES para diagnosticar o descartar condiciones
coexistentes. Ademads, el pediatra hard los referidos pertinentes a especialistas
médicos y los laboratorios o pruebas recomendadas.

El Coordinador de Servicios, Trabajador Social u otro profesional cualificado coordinara
las citas para los referidos a los especialistas médicos recomendados por el pediatra.
Dependiendo de la edad del nifio y con el consentimiento por escrito de la familia, el
Coordinador de Servicios enviara copia de la Certificacién Diagndstica al Sistema de
Servicios de Intervencion Temprana, Avanzando Juntos, si el nifio es menor de 3 afios;
o al Centro de Educacién Especial del Departamento de Educacién correspondiente si
el menor tiene entre 3y 21 afios.



4- El Coordinador de Servicios dara seguimiento para asegurar que el nifio diagnosticado
con el TEA tenga un Hogar Médico, haya completado el proceso de avallo y esté
recibiendo la intervencién adecuada.

Seguimiento

1- El Coordinador de Servicios del Programa NNES asistira a la familia con relacion a las
recomendaciones generales del equipo evaluador incluidas en la Certificacién
Diagnéstica.

2- El Coordinador de Servicios proveera informacion a las familias para monitorear de
manera cuidadosa a los hermanos y hermanas del nifio con el TEA en su adquisicién de
destrezas sociales, comunicacidn y destrezas de juego.

Registro de Autismo del Departamento de Salud

E! Registro de la Poblacidn con el Trastorno del Espectro del Autismo (TEA) se crea al
amparo la Ley Num. 220 de 4 de septiembre de 2012, Ley para el Bienestar, Integracién y
Desarrollo de las personas con Autismo (Ley BIDA). El propdsito principal del Registro es
enlazar a las familias con los servicios disponibles en la comunidad para la poblacién con
diagndstico del TEA. Otro propdsito del Registro de Autismo es obtener: un conteo, datos
demograficos, informacion relacionada al diagndstico y otros datos sobre la poblacién con
autismo en Puerto Rico que faciliten la planificacion de servicios y el establecer politicas
futuras.

1- Aquellos nifios, jévenes o adultos cuyos diagnésticos cumplan con los criterios arriba
especificados, seran incluidos en el Registro de Autismo del Departamento de Salud.

2- Todo profesional de la salud licenciado en Puerto Rico esta obligado a registrar a las
personas diagnosticadas con autismo que residan en Puerto Rico en el Registro de
Autismo. El profesional puede registrar de manera electrénica o imprimiendo vy
completando el Formulario para Registro (ver Anejo 3). Para registrar de manera
electronica debera solicitar autorizacion para acceso al Registro a través del siguiente
enlace

3- Lasiguiente informacion es necesaria para registrar:

* Ultimos 4 digitos del Seguro Social.

e Nombre, fecha de nacimiento y sexo.

e Diagndstico, fecha del diagndstico e instrumentos utilizados.
¢ Otras condiciones o diagnésticos.

e |nformacién del profesional que hizo el diagnéstico.

¢ Informacidn de servicios y cubierta médica.

¢ Informacion de la persona contacto.

4- Una vez un menor de 22 afios haya sido registrado, se notificara al padre o encargado.
El Coordinador de Servicios o Trabajador Social del Programa NNES contactara a la
familia para ofrecerle informacién sobre servicios disponibles en su comunidad. El



E.

Coordinador o Trabajador Social asistira a la familia con los referidos a los servicios y
recursos de la comunidad.

2. No Diagnéstico de TEA

a. El equipo evaluador completara la Certificacion Diagndstica del Trastorno del Espectro del
Autismo documentando por qué el nifio no retne los criterios para el diagnostico del TEA.

b. El nifio sera referido al Coordinador de Servicios o Trabajador Social del NNES o Centros de
Autismo para asistir a la familia en la coordinacién de las recomendaciones generales y los
referidos de acuerdo a la edad del nifio.

¢. En el caso de menores de 3 afos, estos deben ser referidos al Sistema de Servicios de
Intervencion Temprana, Avanzando Juntos y de continuar presentando alto riesgo para el
TEA ser reevaluados, luego de recibir intervencién dirigida a sus areas de necesidad, si
contindan presentando riesgo para el TEA.

d. El Coordinador de Servicios o Trabajador Social notificarda al proveedor de servicios
médicos (Third Party Administrator) que el nifio no reune los criterios para el diagndstico
del TEA.

e. El Coordinador de Servicios proveera informaciéon a la familia para que continte
monitoreando el desarrollo de sus nifios.

Estudios complementarios

Un aspecto importante del rol del pediatra incluye el diagnéstico de condiciones coexistentes. La
identificacion de enfermedades metabdlicas o trastornos genéticos permiten poder precisar el
prondstico y riesgo de recurrencia. Cuando un nifio presenta el diagndstico de TE/ el pediatra
debe realizar un examen fisico y neurolégico completo buscando malformaciones y signos
neurolégicos, y un examen dermatoldgico con lampara de Wood. No existen pruebas médicas o
biolégicas para diagnosticar el TEA. Se seguiran las recomendaciones clinicas de los Centros para
el Control y Prevencion de Enfermedades (CDC, por sus siglas en inglés), la Academia Americana
de Neurologia y la Sociedad de Neurologia Pediatrica para determinar las pruebas médicas
indicadas.

Evaluacidn diagndstica por otros recursos de la comunidad

La evaluaciéon diagndstica debe llevarse a cabo por profesionales que cumplan con las
competencias minimas requeridas en Puerto Rico para trabajar con la poblacidén con TEA y con la
preparacién requerida por los autores para el uso de los instrumentos recomendados para
documentar los comportamientos presentes en el TEA.

La certificacidén diagnodstica incluird un historial de salud y desarrollo, el nombre del instrumento
utilizado para documentar los comportamientos de TEA presentes, una descripcion detallada de
las conductas presentes para cada uno de los criterios establecidos en el DSM vigente, un perfil
general de fortalezas y necesidades, y recomendaciones generales sustentadas.

Solamente los nifios cuyo diagndstico cumpla con los criterios arriba especificados, seran incluidos
en el Registro de Autismo del Departamento de Salud.



G. Vigencia

Este protocolo se hard vigente inmediatamente sea aprobado y firmado por la Secretaria de
Salud. El mismo se revisara al menos cada dos afios.
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Apéndice 6

Articulo — Autismo: Respondiendo con efectividad ante
una emergencia



AUTISMO: RESPONDIENDO CON EFECTIVIDAD ANTE UNA EMERGENCIA

Linna Irizarry Mayoral, BSOT, Phd

Educadora ey BIDA

Division Nifios con Necesidades Médicas Especiales
Departamento de Salud de Puerto Rico

INTRODUCION

Las personas encargadas de proveer primeros auxilios o atender situaciones de emergencia, estan
adiestradas a seguir ciertos protocolos. Cuando estas situaciones involucran a una persona con un
Trastorno del Espectro del Autismo (en adelante autismo), es probable que tengan que hacer
ajustes a estos protocolos. Es esencial que el personal de respuesta rapida y emergencias, al igual
que todos los servidores publicos, reconozcan las caracteristicas del autismo y como mejor
auxiliar a una persona con autismo que se encuentre en una circunstancia critica que requiera una
respuesta rapida, de manera que la atencidn que se ofrezca sea apropiada, respetuosa y, hasta la

medida posible, garantice su seguridad.

Las probabilidades son altas de que personal de respuesta rapida tenga que atender a una persona
con autismo. Se ha encontrado que las personas con autismo tienen 7 veces mas contactos con
personal de respuesta rdpida y emergencias que la poblacién en general (Martin & Mims, 2009).
Un estudio encontrd que treinta y cinco por ciento (35%) de los encuestados habia sido victima
de un crimen (citado en Gammicchia & Johnson, s.f. a). Otra investigacion reportd que las
personas con autismo tienen de 4 a 10 veces mas probabilidad de ser victimas de un crimen
(Sobsey, et al, 1995). De igual manera, debido al aumento significativo en la prevalencia del
autismo, una situacion en que se encuentre una persona con autismo y que requiera la
intervencion del personal de respuesta rapida o emergencias puede surgir en cualquier oficina o
facilidad en que se ofrecen servicios a la ciudadania. Por estas razones, el contenido de este
articulo es pertinente tanto para el personal que responde a situaciones de emergencias como a

los demas servidores publicos.

Esta lectura presenta las conductas que definen los Trastornos del Espectro del Autismo, las
diferentes maneras en que una persona con autismo pueda actuar en una situacion de emergencia,

y estrategias basicas para atender con respeto, sensibilidad y de manera efectiva a la persona para



asegurar su seguridad y minimizar el efecto traumatico de la situacion. A la vez, va dirigida a

contribuir al desarrollo de las siguientes competencias para el personal de respuesta rapida y de

emergencias que fueron desarrolladas por el Comité Timén de la La Ley Num. 220 del 4 de

septiembe de 2012, conocida como la Ley BIDA (Ley para el Bienestar, Integracion y Desarrollo

de las personas con Autismo).

Conocimiento:

Las caracteristicas que definen el autismo
Datos generales sobre las personas con autismo
Algunas maneras en que las personas con autismo puede reaccionar ante una

situacion de emergencia.

Destrezas:

Como interactuar con las personas con autismo con sensibilidad y efectividad durante

una emergencia.

Valores/Disposicion:

Escuchar y considerar la informacidn que le dan los padres o encargados de las
personas con autismo.

Presumir competencia; aunque la persona no hable, puede que entienda y logre
comunicarse de manera alterna.

Asumir que la persona esta cooperando, dentro de sus capacidades.

Demostrar respeto y sensibilidad por la diversidad de la poblacion con autismo y sus
familias, incluyendo cultura, lenguaje, religion, género, nivel socio econdémico y
orientacion sexual, entre otros.

Entender la forma en que las familias y encargados manejan la condicion. Lo que
puede parecer abuso o negligencia, resulta ser una manera legitima de manejar
conductas atipicas o atender a las necesidades de la persona con autismo y el resto de
la familia (ej., un candado en el cuarto de la persona para evitar que se escape durante
la noche, cerraduras en los gabinetes o nevera).

Mantener la confidencialidad.

Al final, encontrara un glosario con definiciones de algunos términos que aparecen en la lectura.



OBJETIVOS

Al finalizar la lectura se espera que el lector:
1. conozca las caracteristicas basicas que definen el autismo;
2. identifique diferentes maneras que una persona con autismo pudiera actuar ante una
situacion de emergencia;
3. conozca estrategias basicas para interactuar y atender con sensibilidad y efectividad las
necesidades de las personas con autismo y su familia en una situacion de emergencia,
asegurando su seguridad; y

4. desarrolle sensibilidad hacia las personas con autismo y sus familias.
.QUE SON LOS TRASTORNOS DEL ESPECTRO DEL AUTISMO?

El autismo agrupa un conjunto de trastornos del desarrollo que afectan la manera en que se

percibe el mundo y por ende, como se responde al mismo.
Caracteristicas que definen el autismo

Las personas con autismo, al igual que las demds personas, tienen intereses, niveles de
inteligencia, personalidades, fortalezas y necesidades variadas. Sin embargo, aunque es una
condicion compleja que varia en el grado y manera en que se manifiesta en cada persona
afectada, el Diagnostic Statistical Manual en su 5ta edicidn (DSM-5) (American Psychiatric
Association, 2013) establece dos caracteristicas principales que todas las personas con autismo

presentan:

1- Dificultad con la comunicacion e interaccion social en diferentes contextos y situaciones.
O sea, que posiblemente no entiendan lo que esta pasando, ni se comuniquen de forma
efectiva o de la manera en que se comunican las demds personas. Por ejemplo:

« no responder cuando alguien intenta iniciar una interaccion;

- tener una respuesta tardia a preguntas u 6rdenes;

- no hacer contacto visual con otra persona;

- dificultad para entender gestos o utilizarlos para comunicarse;

« dificultad en entender lenguaje figurativo (ej. estoy muerto de hambre);

« dificultad para entender lo que es seguro o apropiado socialmente;



no demostrar mucho interés en otras personas; y

dificultad para iniciar y mantener una conversacion.

2- Patrones restrictivos y repetitivos de comportamiento, intereses o actividades. Por

ejemplo:

movimientos repetitivos, tales como mecerse y aletear (especialmente al tener
emociones fuertes como alegria, ansiedad o miedo);

deambular o vagar sin aparente intencion o destino;

alinear objetos;

tocar objetos o personas;

resistir que las cosas o la manera de hacer algo cambie (ej. molestarse si una
rutina cambia);

interés persistente e inusual en un objeto o tema (ej. hablar siempre de lo mismo,
necesitar tener un objeto preferido consigo); y

responder de manera inusual a ciertos estimulos sensoriales (ej. taparse los oidos,

no resistir que le toquen, parecer ser sordo).

Algunos datos

Se estima que hasta 1 de cada sesenta y dos (62) personas en Puerto Rico puede presentar

autismo (Cordero, Alonso Amador, Mattei, & Torres, 2012). Mas recientemente, los CDC (2018)

estimaron que en el 2014, en una muestra de nifios de 8 afios, 1 de 59 nifios presentaron autismo.

Encontraron ademads, que de cada cinco nifios diagnosticados con autismo cuatro eran del sexo

masculino

El autismo

Autism and Develonmental Disabilities Monitorina Network (ADDM - 20141 ocurre

en todas las etnias y niveles socioecondmicos (NINDS, 2019). Al ser un espectro, el nivel de

funcionamiento de las personas con el diagndstico varia de persona a persona. Algunas personas



con autismo necesitan mucho apoyo, requiriendo supervisién continua, y otras pueden vivir una
vida independiente. Los jovenes y adultos con autismo mads independientes puede que expresen
sus necesidades claramente, utilicen transportacion publica, manejen un automovil, completen un
cuarto afio de escuela superior y estudien en una institucién vocacional o académica, estén
empleadas, y tengan pareja e hijos. Sin embargo, al igual que las personas que necesitan mucho
apoyo éstas tendran dificultad, aunque en menor grado, con la comunicacion e interaccion social;

y presentaran patrones restrictivos y repetitivos de comportamiento, intereses o actividades.

Las caracteristicas del autismo estan presentes desde temprana edad; en algunos casos, desde
antes del primer afio de vida. Aunque los sintomas que caracterizan el autismo pueden mejorar,
al dia de hoy, el autismo no se cura; es para toda la vida. NO es una enfermedad. La mayoria de

las personas con autismo no presenta caracteristicas fisicas que permitan identificarlas.

Cerca de la mitad de las personas con autismo no son verbales, sin embargo, algunas de estas
pueden escribir o utilizar otros medios alternos de comunicacion como lo son el lenguaje de
sefias, laminas o aparatos electronicos. Otras, a pesar de ser verbales, tienen dificultad marcada
en comunicar sus necesidades o lo que le ha ocurrido. Es posible que solamente personas
cercanas como su familia, encargados, vecinos o maestros las entiendan. Se ha encontrado que
las personas con autismo tienden a entender mejor informacion visual que verbal (Missouri
Autism Guidelines Initiative, 2012). Cuando lo escuchan quizas no entiendan, pero si cuando lo

ven.

Muchas personas con autismo responden a estimulos sensoriales de maneras atipicas. Se estima
que hasta noventa por ciento (90%) presenta problemas para procesar estimulos sensoriales

(Tomchek & Dunn, 2007). Pueden ser hiper o hipo sensitivas a luces, sonidos, olores, sabores y
texturas. A algunas le molestan ciertos sonidos; otras podrian parecer sordas. Hay personas con

autismo a quienes le molesta ser tocadas; otras parecen no sentir el dolor.
Condiciones co-existentes

Las personas con autismo también pueden presentar otras condiciones. Algunas pueden tener
problemas de aprendizaje o de salud mental. Un informe de vigilancia de los Centros para el
Control de Enfermedades (CDC por sus siglas en inglés) en 11 estados de Estados Unidos report6

que treinta y un porciento (31%) de los nifios con autismo presentaba discapacidad intelectual



(Baio, et al, 2018). Esta prevalencia ha disminuido en los ultimos afios (y podria continuar
disminuyendo) con el uso de la asistencia tecnoldgica y sistemas de comunicacion alternativa que
ha permitido que muchas personas no verbales con autismo logren comunicarse y demostrar sus
capacidades intelectuales. Hasta treinta porciento (30%) presenta epilepsia (Geggel, 2013) y cerca

de treinta porciento (30%), hipotonia (Autism Society, 2016).

MANERAS EN QUE UNA PERSONA CON AUTISMO PUEDE REACCIONAR ANTE
UNA SITUACION DE EMERGENCIA

Al responder a una situacion en que la seguridad o la vida de una persona puede estar a riesgo, es
esencial saber si la persona tiene autismo. En el mejor de los casos, el operador 9-1-1 puede
haber obtenido esta informacion. De no ser asi, miembros de la familia, acompafiantes o la
misma persona puede proveer informacion critica sobre como proceder con el rescate o la
atencion médica que la persona pueda necesitar. Es importante conocer y estar atento a las

conductas que una persona con autismo pueda presentar.

La dificultad en entender claves sociales puede resultar en que la persona no responda de la
manera esperada a las instrucciones u drdenes que le de un policia, bombero u otro personal de
respuesta rapida o de emergencias. Por ejemplo, ante una orden de detenerse por parte de un
policia, la persona con autismo puede continuar caminando o hasta comenzar a correr; no porque
esté resistiendo a la orden, sino porque no la entiende, o porque el volumen de la voz o el
uniforme le haga sentir miedo. Ademas, al tener dificultad para entender claves sociales; las
personas con autismo son vulnerables a ser victimas de abuso fisico y sexual, y crimenes tales

como robos, fraudes y hasta agresiones.

Por diferencias en co6mo procesan estimulos sensoriales muchas personas con autismo pueden
ser hipo o hiper sensitivas a sonidos, olores, luces, tacto, o dolor. Las circunstancias de las
emergencias usualmente van acompafiadas de un sinnimero de estimulos sensoriales tales como:
personas gritando y corriendo, sirenas, y las luces de los biombos de la policia, bomberos o
ambulancias. La intensidad y el sonido que emiten las luces de los hospitales, al igual que los
sonidos de los equipos de las salas de emergencias, pueden resultar insoportables para las
personas con hipersensitividad auditiva o visual. Estos estimulos comunes en una situacion de

emergencias, pueden irritar a la persona al punto de provocar respuestas inusuales como gritar,



auto agredirse, morder y agredir a otros, o salir corriendo. Asi mismo, la sobrecarga de estos
estimulos sensoriales pueden tener el resultado que la persona parezca paralizarse. Ademas, se
debe tener presente que a algunas personas con autismo le atraen los objetos que brillan y por lo

tanto, pueden intentar tocar la placa, hebilla o el arma del agente policiaco.

Los problemas de procesamiento sensorial pueden llevar a que la persona no responda al dolor
de manera esperada. Puede que no indique o de sefiales de dolor a pesar de tener trauma
significativo. Su respuesta al dolor puede que sea reirse, tararear, cantar o quitarse la ropa. Las
personas que son hipersensitivas al tacto puede que no toleren las vendas o productos adhesivos

que requieran las heridas.

Una situacion de emergencia, por sus caracteristicas, implica un cambio significativo en la
rutina de cualquier persona. Por lo tanto, la persona con autismo puede reaccionar con gritos,
auto agredirse, agredir a las personas que le estén tratando de socorrer, salir corriendo o con otras

conductas extremas inusitadas.

En momentos de estrés o ansiedad, hay personas con autismo que se auto agreden o se tornan
agresivas contra las personas que tengan cerca. También es comun que no logren utilizar las
destrezas comunicativas que poseen. Algunas personas pueden presentar ecolalia inmediata o
retrasada. Esto es particularmente comun en situaciones de estrés. Ademas, en estas situaciones,
los nifios al igual que los adultos con autismo, pueden salir corriendo o esconderse, y no

responder cuando se les llama.

La falta de destrezas de comunicacion social y de reconocer el peligro aumenta la
vulnerabilidad de las personas con autismo a ser victimas de abuso y crimenes tales como robos,
engafios, fraudes, y hasta agresiones fisicas y sexuales. En estos casos, a la persona se le puede
hacer muy dificil entender o comunicar lo que le ha pasado. De requerir atencion médica, puede
que la persona no entienda la intencion del personal que le trata de ayudar, por lo que se resista a
recibir la atencién que necesita. Es posible que no logre entender ni comunicar la informacion
que se le solicite. Ademads, al no comprender situaciones de peligro pueden correr hacia el

trafico, entrar a cuerpos de agua o perderse.

ESTRATEGIAS BASICAS PARA INTERACTUAR Y ATENDER CON SENSIBILIDAD
Y EFECTIVIDAD LAS NECESIDADES DE LAS PERSONAS CON AUTISMO EN UNA
SITUACION DE EMERGENCIA, ASEGURANDO SU SEGURIDAD



A continuacion, se presentan consideraciones que se deben tener para diferentes instancias

cuando uno de los ciudadanos afectados tiene autismo.
Consideraciones generales

Debido a las caracteristicas que comparten las personas con autismo, hay ciertas adaptaciones o
modificaciones a sus protocolos, y consideraciones que todo personal que responde a una

emergencia debe tener cuando interactiia con una persona con autismo:

e Ser paciente y permitirle un espacio.

e Preguntar a un familiar o encargado como mejor interactuar.

» Establecer con la familia o encargado la manera en que la persona se comunica o utilizar
a la familia o una persona cercana como intermediario para lograr la comunicacion.

» Usar frases u oraciones cortas y precisas; evitar el lenguaje ambiguo.

e Hablar calmadamente; evitar levantar la voz.

e Darle tiempo a la persona a responder.

o Usar apoyos visuales incluyendo escritura, si la persona puede leer, para comunicar.

» Evitar movimientos abruptos y ruidos fuertes.

» No tocar a la persona, al menos que sea absolutamente necesario.

o Estar atento a sefiales de frustracion o ansiedad y si es posible, eliminar la causa.

o No interferir con o intentar parar movimientos o lenguaje repetitivo que no sea peligroso
para la persona o para otros.

» Hasta donde sea posible, evitar el uso de sirenas, bocinas, luces y cantidad de personas

que interactian con la persona.

A continuacion presentamos consideraciones que se deben tener en escenarios especificos en que

participa personal de respuesta rapida y de emergencias.

En caso de persona desaparecida



“Buscan joven autista desaparecido entre Trujillo Alto y Cupey”. Este fue uno de los titulares del
periddico El Nuevo Dia, el lunes, 2 de octubre del 2017; dos semanas luego del paso del huracan

Maria. Desafortunadamente, cerca de 2 afios después, el joven no habia sido encontrado.

Los casos de personas con autismo desaparecidas son comunes. Una investigacion encontrd que
cerca de la mitad de las familias encuestadas informaron que, por lo menos en una ocasion
después de los 4 afios de edad, sus hijos con autismo habian intentado fugarse o alejarse del

hogar u otro lugar seguro, como la escuela (Anderson, et al, 2012).

En una encuesta del National Autism Association en el 2011, el cuarenta y ocho porciento (48%)
de los padres informaron que sus hijos tenian una tendencia a deambular o vagar (Mcllwain &
Fournier (2012). Esto lleva a un sinn(imero de riesgos para la persona con autismo. Entre los
peligros a los que se expone una persona con autismo que se haya perdido se encuentran:
ahogamiento, deshidratacion, ser atropellados por vehiculos, abuso sexual, y ser confundido
como un asaltante (National Autism Association, 2017b). Ademas, un informe preliminar del
Interactive Autism Network reportd que treinta y cinco porciento (35%) de los nifios con autismo
que se fugan o deambulan nunca o rara vez pueden comunicar su nombre, direccion o nimero de

teléfono (LLaw & Anderson, 2011).

La National Autism Association (2017b) encontrd que entre ochocientos (800) casos de personas
desaparecidas con autismo, la mayoria fue encontrada en o cerca de cuerpos de agua, o de
trafico. Entre los que fueron encontrados en o cerca de cuerpos de agua, mas de la mitad
murieron ahogados. En cuanto a las causas de muerte, en casos de personas con autismo
desaparecidas, el mismo estudio encontrd que, la mayoria, setenta y un porciento (71%), murio
por ahogamiento accidental. Diez y ocho porciento (18%) fallecieron al ser atropellados por un

vehiculo de motor.

El personal que participa en esfuerzos de rescate de personas perdidas necesita tener
consideraciones particulares cuando la persona tiene autismo. El First Responder Toolkit de la
National Autism Association (2017a) presenta las siguientes recomendaciones para la busqueda

de una persona con autismo:

» Considerar cada caso con urgencia — el no percibir el peligro pone a la persona en un

grado mayor de riesgo a sufrir algiin dafio.



e Implementar el sistema 9-1-1 Revertido.

o Buscar primero en los cuerpos de agua cercanos — muchos nifios y adultos con autismo se
sienten atraidos por el agua, aiin cuando no sepan nadar. Ahogamiento es una de las
causas principales de muerte en la poblacion con autismo.

e Preguntar sobre lugares potencialmente peligrosos que puedan ser de interés para la
persona, como por ejemplo, avenidas, proyectos de construccion, intersecciones
concurridas; y enviar personal a estos lugares.

e Preguntar sobre intereses particulares de la persona, tales como parque de bombas,
animales, parques de diversion; que puedan dar claves sobre donde pueda ir.

» Preguntar sobre précticas usuales de esfuerzos de rescate que se deben evitar, tales como
sirenas, ladridos de perros, o gritos.

o Preguntar si la persona responde a su nombre o sobre otras maneras de lograr que

responda.
En caso de incendio

Las personas con autismo se enfrentan a un mayor riesgo ante un incendio ya que tienden a

esconderse cuando sienten miedo o ansiedad. En el proceso de rescate, es necesario hacer la
busqueda en los lugares en que la familia o acompafiantes indiquen, y en
espacios pequefios. Ademads, la indumentaria de los bomberos puede intimidar y

causar que la persona huya o se resista ser rescatado.

Luego de ser rescatada, es esencial que un familiar u otra persona se mantenga
con la persona ya que puede volver a entrar al fuego a buscar alg(in objeto favorito. Una vez
fuera del peligro del incendio, la cantidad de estimulos sensoriales (tales como las sirenas, luces,
movimiento, cantidad de personas, gritos) aumentan las probabilidades de que la persona se

escape del lugar.
En caso de emergencia de salud o por accidente

La persona con autismo que requiera atencion médica de emergencia puede que n
cooperen con los paramédicos o personal de sala de emergencias en sus intentos
de proveer la atencidon que requieren. La persona quizas no entienda lo que esta

pasando. En caso de un accidente, puede que no comunique lo que le pasé. Es
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posible que su dificultad para comunicarse limite su habilidad para compartir dénde le duele.
Ademas, si la persona tiene algin desorden de procesamiento sensorial tactil, puede que tenga un
umbral alto de dolor o ser demasiado sensitivo a estimulos tactiles, como por ejemplo, la presion
que ejerce el esfigmomandmetro. Puede ser necesaria la sedacion para llevar a cabo estudios o
para curar heridas. Siempre se debe contar con la informacion que provean las familias ya que

son quiénes mejor conocen a sus hijos y la mejor manera de atender la situacion.

Las situaciones en que personas con autismo son victimas de un crimen o abuso sexual presentan
retos adicionales para preservar evidencia y proveer la atencion médica que la persona necesite.
Ademds, es esencial tener presente que las circunstancias propias de la situacion de emergencia

de salud o por un accidente pueden provocar que algunas personas convulsen.

En situaciones de emergencias. siempre se debe proveer la atencion médica requerida con
prontitud. Sin embargo, Gammicchia y Johnson (s.f. b) recomiendan que para ser efectivos, los

paramédicos deben:

o Permitir que los padres o encargados viajen con la persona.

o Auvisar al personal de la sala de emergencias para que no hagan esperar a la persona y
para que la atiendan en un drea tranquila (aunque las lesiones sean leves o minimas).

e Compartir con el personal de la sala de emergencias cualquier informacion particular de
la persona (ej. su forma de comunicarse, cualquier sensibilidad sensorial).

o Explicar lo que se va a hacer antes de hacerlo.

e Moverse despacio de distal a proximal al examinar.

o Explicar a dénde van y lo que encontraran cuando lleguen.

« Explicar y obtener consentimiento de la persona con autismo o una persona encargada

antes de amarrar/restringir a la persona a la camilla de la ambulancia.
Ademas, tanto los paramédicos como el personal de sala de emergencias deben:

e De ser posible, disminuir o apagar la iluminacion y sonidos para minimizar la sobre
estimulacidn sensorial.

e Guardar con antelacién el equipo y material que no se utilizara.

« Silos padres o encargados estan presentes, permitir que ellos hagan las preguntas

necesarias para el examen fisico.
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e Si posible, demostrar el proceso de examinacion en el familiar acompaiiante u otra

persona.
Encuentros con la Ley

Al tener dificultad entendiendo las normas sociales y en ocasiones no reconocer peligros, muchas
personas con autismo son victimas de crimenes, al igual que son utilizadas para

cometer actos delictivos.

Es necesario que los agentes de la ley tengan presente que es posible que la

persona con autismo no reconozca el uniforme u otro distintivo que los
identifique; ni entienda lo que significan, por lo que no responda de la manera esperada. Algunas
conductas de la persona pueden confundirse con las de una persona bajo los efectos de alcohol o
sustancias controladas. Al preguntarles si han utilizado alguna droga, es posible que contesten

que si, por tomar medicamentos recetados o por tener la costumbre de siempre contestar, “Si”.

Una persona, particularmente un adulto, con autismo que se haya fugado de la casa puede
suscitar un aviso a la policia de persona sospechosa. De notar conductas inusuales, el oficial que
responda a la querella, debe preguntarle a la persona si tiene autismo. La persona puede que se
auto identifique. Por otra parte, si la persona no contesta, y hay razones suficientes para
sospechar que la persona tiene autismo, el oficial debe proceder con las consideraciones ya
mencionadas. Si la persona se torna agresiva u auto agresiva, hay técnicas efectivas para calmar
y distraer a la persona. Se recomienda no tratar de razonar con la persona, evitar hacer
exigencias, no alzar la voz, validar los sentimientos (no las acciones), respetar el espacio
personal (al menos que la persona esté en peligro), mantener la calma, redirigir o cambiar la
atencion de la persona, reflexionar y preguntar (si la persona responde al lenguaje hablado) sobre
la razdn para la conducta, y minimizar los estimulos (ej., reducir la iluminacion y sonidos, pedir

que personas no necesarias se alejen) (Day, 2019).

Igualmente, una familia puede utilizar el servicio 9-1-1 para una situacion en la que el familiar
con autismo, usualmente adolescente o adulto, se haya tornado peligrosamente agresivo o
destructivo. De ser necesario usar medidas que restringen el movimiento, es esencial tener
presente que muchas personas con autismo tienen pobre desarrollo del drea superior del torax.

Debido a esto, no se debe restringir utilizando una posicion boca abajo para evitar asfixie
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posicional. Otros peligros de ser restringidos incluyen el desorden post traumaético, y
complicaciones del corazoén, y gastrointestinales (Gammicchia & Johnson, s.f. b). Se recomienda
que 2 personas se acerquen por los lados y tomen los brazos y muriecas de la persona (Dubbaudt,

2019).
CONCLUSION

Ademas de tomar en cuenta las consideraciones antes expuestas, el personal de primera respuesta
y de emergencias puede realizar algunas actividades para ser mas efectivos y sensibles al
interactuar con personas con autismo. Para empezar, se puede compartir la informacién
contenida en este articulo con los deméas compaifieras y compafieros de su centro de trabajo. Es
muy probable que alguien del equipo de trabajo tenga un familiar con autismo. Esta persona
podria estar disponible para compartir sus experiencias. Ademas, se deben proveer sesiones de
capacitacion en la preparacion y en las academias de policias, bomberos, para médicos, y
personal de salas de emergencias para que puedan responder de la mejor manera en situaciones

en que necesiten proveer sus servicios a esta poblacion.

El ciudadano con autismo tiene los mismos derechos que el resto de la poblacidn. Para
hacérselos valer, necesitamos hacer adaptaciones a nuestras practicas. Para hacer estas
adaptaciones, tenemos que creer que son justas, y ademas tener el conocimiento necesario para
responder con efectividad y el respeto que se merecen todos nuestros ciudadanos. Esperamos que

este articulo contribuya a crear esa conciencia y aporte conocimiento hacia ese fin.
GLOSARIO

9-1-1 Revertido — un sistema de comunicacion de seguridad piblica para comunicarse con
grupos de personas en un area geografica predeterminada. El sistema se utiliza para notificar
a los residentes de una situacion de emergencia. Se puede utilizar para informar sobre una

persona con autismo desaparecida.

Apoyos visuales — claves concretas como los son objetos, palabras escritas, fotografias y
dibujos; o demostraciones que se utilizan para comunicarse con una persona que tiene

dificultad usando o entendiendo el habla.
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Asistencia tecnologica — todo tipo de equipo, o servicio para el uso del equipo, para
aumentar, mantener o mejorar las capacidades funcionales de las persnas con diversidad
funcional. Un ejemplo de asistencia tecnoldgico seria el uso de un tablero de comunicacion.

También se conoce como Tecnologia Asistiva.

Asfixie posicional — un tipo de asfixie que ocurre cuando la posicion de la persona no le

permite respirar adecuadamente. Es conocido también como asfixie postural.

Comunicacion alternativa - cualquier forma de comunicacion aparte del habla que utilizan
las personas no verbales. Esta incluye la escritura, gestos, el lenguaje de sefias, el uso de

laminas, y el uso de aparatos electronicos.

Conducta adaptativa — la conducta que permite que una persona pueda participar en sus
ambientes (hogar, escuela, comunidad, empleo) e interactuar con los demas exitosamente.
Ejemplos de conducta adaptativa incluyen las destrezas de vida diaria (vestirse, alimentarse,
practicar higiene), jugar con otros, tomar transportacion publica, comer en lugares pablicos, y

conversar.

Discapacidad intelectual — funcionamiento intelectual general significativamente bajo del
promedio, que existe concurrentemente con déficits o retrasos en la conducta adaptativa. Se

manifiesta antes de los 18 afios de edad.

Diversidad funcional — un termino alterno al de discapacidad o impedimento que fue
propuesto en el Foro de Vida Independiente en Espafia, en enero de 2005 (Romafiach &
Lobato, 2009). El término pretende sustituir a otros que pueden considerarse peyorativos,

tales como “impedimento”, “discapacidad” o “minusvalia”.

DSM-5 — el sistema oficial para clasificar condiciones psicoldgicas y psiquiétricas, publicado

por la Asociaciéon Americana de Psiquiatria.

Ecolalia inmediata — la repeticion de las palabras, frases, entonacién y sonidos de otra

persona inmediatamente de ser escuchadas.

Ecolalia retrasada — la produccion y repeticion de frases, oraciones o canciones que fueron

escuchadas anteriormente.

14



Espectro — la presencia de subtipos. El autismo se considera un espectro ya que se manifiesta

de manera variada y en un continuo.

Estimulos sensoriales — la informacion que recibimos a través de los sentidos. Los sentidos

principales son el olfato, gusto, tacto, vision y audicidn.

Hiper sensitivo — persona que percibe los estimulos sensoriales de manera exagerada; la
tendencia a reaccionar exageradamente o con alarma a los estimulos sensoriales que

generalmente se consideran inofensivos o que no irritan a los demas.

Hipo sensitivo — persona que aparenta no percibir los estimulos sensoriales; la falta de o

disminucidn de sensibilidad a los estimulos sensoriales.
Hipotonia — tono muscular bajo; la disminucién en el tono muscular.

Ley BIDA — Ley que establece la politica publica del Gobierno de Puerto Rico relacionada
con los servicios a que tienen derecho las personas con autismo. Esta Ley responsabiliza al
Departamento de Salud de implantar la prestacion de servicios para las personas con autismo.
La Ley establece un Comité Timén encargado de facilitar la puesta en vigor de las
disposiciones de la misma que incluyen establecer el conocimiento, destrezas y disposicion
que necesita el personal de Respuesta Rapida y de Emergencias, tales como policias y

bomberos, para atender la poblacion con autismo.

Procesamiento sensorial — la habilidad para recibir informacion a través de los sentidos,
tanto externos como internos, y luego interpretar y utilizar esa informacion para funcionar de

manera efectiva.

Tableros de comunicacion — tableros de cartén u otros materiales que muestran palabras,
letras, ilustraciones o simbolos que una persona no verbal utiliza para comunicarse. Es un

tipo de comunicacion alternativa.
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de la persona. El autismo se conoce como Trastornos del Espectro del Autismo y también como el
Desorden del Continuo de Autismo.

Trastornos del Espectro del Autismo es el término que se utiliza para referirse a un grupo de condiciones
que se caracterizan por dificultades persistentes con la comunicacion e interaccién social acompafiadas
por patrones restringidos y repetitivos de comportamiento, intereses o actividades (American Psychiatric
Association, 2013). Se diagnostica utilizando las guias que provee el Manual diagnéstico y estadistico de
los trastornos mentales (DSM, por sus siglas en inglés) y/o la Clasificacién Internacional de Enfermedades
(ICD, por sus siglas en inglés) vigentes mediante observacién de conductas y la administracién de un
instrumento diagndstico que tome en consideracién informacién que provea la familia, otras personas
significativas, y hasta la misma persona que estd siendo diagnosticada. En adelante utilizaremos eltérmino
autismo para referirnos a los TEA. ' ‘

De acuerdo con el Manual Diagnéstico y Estadistico de Trastornos Mentales, 52 edicion (DSM-5) el autismo
se caracteriza por: 1- dificultades o déficits en la comunicacién e interaccién social, y 2- , atrones
restrictivos o repetitivos de comportamiento, intereses o actividades. Las dificultades o déficits en la
comunicacion social incluyen déficits en: la reciprocidad social, la comunicacién social no verbal y en
establecer relaciones con otras personas. Los patrones restrictivos o repetitivos incluyen: conducta o
habla estereotipica, adherencia excesiva a las rutinas, intereses persustentes atipicos y problemas de
integracion sensorial. Ver el Apéndice 2 para el dlagnostlco de acuerdo con el DSM-5 y el Apendlce 3 para
un resumen de los criterios del ICD-11 para el diagnéstico de autismo.

Las manifestaciones del autismo varian de persona a persona en términos de la ‘edad en que se
manifiestan los primeros sintomas, la gravedad de los sintomas y la presencia de otras condiciones (ej.,
epilepsia, discapacidad intelectual). Por tanto, las personas con autismo varian en el nivel de apoyo que
puedan necesitar para comunicarse, para interactuar, para participar de diferentes ambientes y.
actividades; y en cuanto a las intervenciones que le sean efectivas.

Con el fin de asegurar practicas validadas con la mejor investigacion sobre el autismo, el DS ha adoptado
en esta Guia las practicas recomendadas por: ' '

:5 El Informe del 2020, Evidence-Based Practices for Children, Youth, and Young Adults with Autism
del Frank Porter Graham Child Development Institute (Steinbrenner et al., 2020),

& el National Autism Center (2015),

= Evidence-based practices for children, youth, and young adults with Autism Spectrum Disorder.
Chapel Hill: The 'University of North Carolina, Frahk Porter Graham Child Development Institute
Wong et al. (2014), y

S el National Research Council (2001).
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De la identificacién a la intervencion

En cumplimiento con las disposiciones de la Ley BIDA, el DS ha establecido la siguiente trayectoria de
servicios para la poblacién con autismo menor de 22 afios que se presenta en la Figura 1.

Figura 1. Trayectoria de servicios

Dicha trayectoria corresponde a los siguientes pasos:

Paso 1- Identificacion: Vigilancia, Cernimiento y Diagndstico
Paso 2- Avaluo para la planificacidn de intervenciones

Paso 3- Planificacion para las intervenciones

Paso 4- Intervenciones

Paso 5- Avaluo continuo basado en resultados

Aungque los pasos se presentan como si ocurrieran en orden del 1 al 5, la secuencia de estos puede variar.
Por ejemplo, previo a iniciar un proceso diagndstico se debe comenzar una intervencién que atienda las
preocupaciones de la familia y dreas de necesidad identificadas. Las interacciones durante esta
intervencion son parte del proceso diagndstico y de avaluo. '

El contenido de esta Guia corresponde al Paso 4: Intervenciones y al Paso 5: Avallio continuo basado en
resultados. A continuacion, un resumen de cada uno de los cinco pasos.

Paso 1 - Identificacion: Vigilancia, Cernimiento y Diagndstico

El proceso para llegar a un diagndstico de autismo esta presentado en los siguientes protocolos: el
Protocolo Uniforme para la Identificacion Temprana del Trastorno del Espectro del Autismo: Vigilancia
y Cernimiento del Desarrollo 0-66 meses (2018a) (Apéndice 4), el Protocolo Uniforme para la
Identificacion Temprana del Trastorno del Espectro del Autismo: Vigilancia y Cernimiento del Desarrollo
0-66 meses — Version Plan de Salud del Gobierno (2018b), (Apéndice 5) el Protocolo Uniforme para el
Diagndstico del TEA para el Departamento de Salud (2018c) (Apéndice 6) y en el Protocolo Uniforme
para Diagndstico del TEA del Plan de Salud del Gobierno (2018d) (Apéndice 7). Ademds, el DS (2018)
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publicé La Guia para la Identificacion Temprana del Trastorno del Espectro del Autismo: Vigilancia,
Cernimiento y Diagnostico.

Paso 2 — Avallio para la planificacion de intervenciones

El Avaluo es un proceso dindmico y continuo en que se recopila informacién de diversas fuentes y
modalidades para identificar las necesidades, fortalezas y particularidades de fa persona con autismo
y su familia. Tiene como propdsito la toma de decisiones informadas en cuanto a las intervenciones y
servicios que contribuyan a lograr las metas significativas para la persona y su familia que le permitan
participar en sus ambientes naturales.

La informacién recopilada, desde el cernimiento y en el proceso diagndstico, es parte del Avalio; el
cual considera la naturaleza cambiante de la persona y su.familia. Este es un proceso de revisién
constante. El proceso diagndstico por un equipo interdisciplinario, que incluye a la familia y a la
persona con autismo (cuando apropiado), ademds de proveer el diagnéstico, puede proveer la
informacién necesaria para planificar intervenciones y servicios, de manera snmulténea lo que
beneflua a la persona'y a‘su familia.

EI proceso para llevar un avallo esta: presentado en el Protocolo para el Avalio Dirigido a la
Planificacion de Intervenciones para las personas con el Trastorno del Espectro del Autismo
(Departamento de Salud, 2018) (ver Apéndice 8). Ademds, el DS (2018) publicd una guia para el avalio
de nifios y adolescentes. "

Paso 3 — Planificacion para las intervenciones

Los resultados del Avaltio guian la planificacién para las intervenciones. Este proceso es uno dindmico,
basado en evidencia cientifica y orientado hacia resultados funcionales. El plan de intervencién se
centra en la personay su familia. Esta .dirigidb a fortalecer las destrezas y capacidades funcionales de
la persona a través de actividades significativas en los contextos en que participa, necesita participar
o participara en el futuro.

La planificacion es guiada por: las preocupaciones, prioridades y recursos de la familia y de la persona,
los indicadores de funcionamiento de la persona, las destrezas que la persona necesita para participar
- en diferentes ambientes (de acuerdo con su edad y circunstancias) y del historial de cualquier servicio
e intervencion previa. El plan de intervencion es compartido con las agencias u organizaciones que
trabajan con la familia o la persona. Ademads, es integrado a cualquier otro plan que la persona ya
tenga o vaya a tener en el futuro (ejs., Plan Individualizado de Servicios a la Familia - PISF, Plan
Educativo Individualizado - PEI, Plan 504, Plan Individualizado de Rehabilitacién - PIRE).

Paso 4 — Intervenciones

Una intervencién es un proceso sistematico, continuo, constante y flexible dirigido a promover y
apoyar comportamientos apropiados y funcionales con el propésito de aumentar la participacién de
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personas. Debido al conocimiento y experiencia de la familia, todas las decisiones sobre las
intervenciones y servicios para la persona con autismo se hacen con su participacién informada y
activa.

Ademas de ser amigables a las familias, las intervenciones deben ser centradas en Ia familia. Dunst,
Trivette y Hamby (2007) describen las précticas centradas en la familia como aquellas que, “honran
y respetan sus valores y decisiones, y que incluyen proveer los apoyos necesarios para fortalecer
el funaonamlento de la familia.” '

Ademas de proveer informacion sobre sus fortalezas, prioridades, necesidades y recursos al igual
que sobre las destrezas de su hijo con autismo, en la guia Service Guideline One. Autism Spectrum
Disorder, el Connecticut Birth to Three System (2018) presenta las siguientes maneras, como
minimo, en que las familias deben participar en los servicios de sus hijos:

1- desarrollando y determinando los apoyos que necesitan y los que necesitan sus hijos para
" lograr los resultados deseados;

2- desarrollando metas y objetivos que son relevantes;

3- seleccionando estrategias para atender sus necesidades y las de su hijo con autismo;

4- implementando estrategias dirigidas al logro de las metasy objetuvos determinados,

5- aportando al avaltio contlnuo ' ‘

- Cada familia es Gnica y tiene fortalezas. Con los apbyoé necesarios todas las familias pueden
fomentar el desarrollo y aprendizaje de su familiar con autismo, y ser un recurso valioso para
cualquier intervencién que se realice. Para que esto sea posible, toda intervencién debe considerar
la cultura, entorno, composicidn, prioridades, fortalezas, necesidades y recursos de la familia.

Intervenciones centradas en la persona

Las intervenciones centradas en la persona responden a los deseos, preferencias, prioridades,
fortalezas y necesidades de la persona; tanto como a sus destrezas de comunicacidn y socializacion,
conductas particulares y posibles diferencias sensoriales. Una intervencién centrada en la persona
utiliza las fortalezas y los intereses de la persona como punto de partida para el desarrollo de
destrezas. Ademas, facilita que la persona tenga mayor participaciéon en la toma de decisiones
relacionadas a las intervenciones y servicios que recibe. Es una manera de atender a la persona en
su totalidad, considerando cualquier condicién coexistente y las circunstancias de su familia.

" Las intervenciones centradas en la persona ayudan a los programas y proveedores a entender,
atender y responder a o que es importante a tono con la edad, recursos y otras circunstancias de
la persona. Ademas, clarifican el rol y la responsabilidad de los proveedores de servicios y aseguran
que conozcan los apoyos que la persona desea y necesita para participar en diferentes ambientes
de acuerdo con su edad. En la medida en que un plan de intervencién es mas personalizado se
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1. Médicas/Salud

Al presente no hay un medicamento que cure el autismo o todos sus sintomas. Las intervenciones
médicas consisten en el uso de farmacos para lidiar con conducta especificas. Estos pueden ayudar a
controlar o minimizar los sintomas de condiciones concurrentes en el autismo, como la ansiedad o la
depresidn, ademads de afecciones médicas como convulsiones, problemas para dormir o problemas
estomacales u otros problemas gastrointestinales (CDC, 2022). Las personas con autismo, las familias
y los médicos deben trabajar juntos para monitorear el progreso y las reacciones para asegurarse de
gue los efectos secundarios negativos del medicamento no superen los beneficios.

Dos farmacos, Risperidona y Aripiprazol {ambos antipsicéticos atipicos), han demostrado ayudar a
disminuir la hiperactividad, irritabilidad, movimientos estereotipados, y aislamiento social que muchos
nifios y jdvenes con autismo presentan (Hesapcioglu et al., 2020). Enel 2007, Risperidona fue el primer
medicamento aprobado por la Administracién de Alimentos y Medicamentos (FDA, por sus siglas en
inglés) de los Estados Unidos para nifios y adolescentes con autismo entre las edades de 5 a 16 afios
para ayudar con la irritabilidad (WebMd, 2020). En el 2009, el Aripiprazol fue aprobado para las edades
de 6 a 17 afios (Blankenship et al., 2010) también para el manejo de la irritabilidad. Sin embargo, tanto
Risperidona como Aripiprazol pueden causar efectos secundarios clinicamente significativos como lo
son el aumento marcado de peso, fatiga, somnolencia, discinesia tardia (movimientos involuntarios),
sedacion, rigidez muscular y temblores. El metilfenidato y la atomoxetina también se asociaron con
mejoras en la hiperactividad a corto plazo, pero con efectos secundarios significativos y moderados,
respectivamente. La suplementacion con dacidos grasos omega-3, N-acetilcisteina vy
tetrahidrobiopterina no mostré beneficios. (Williamson et al., 2017). '

Debido a que muchos nifios y jovenes con autismo presentan preferencias o reacciones inusuales
relacionadas con los alimentos, es importante establecer una dieta balanceada. Aunque no hay
evidencia cientifica que la eliminacion del gluten o la caseina sea beneficiosa para las personas con

“autismo gue no sean alérgicas a estas proteinas (Hyman et al., 2016; WebMd, 2018), muchos padres

consideran que una dieta libre de gluten y caseina ha ayudado a su hijo. Si una familia decide que su
hijo' lleve esta dieta, es esencial que se consulte con su pediatra y una dietista/nutricionista licenciada
para asegurar la ingesta balanceada de las vitaminas, proteinas, grasas y carbohidratos necesarios para
un crecimiento y desarrollo saludable (WebMd, 2019).

La FDA ha advertido o actuado contra varias empresas que han hecho afirmaciones inapropiadas sobre
sus productos como un tratamiento o una cura para el autismo o para los sintomas relacionados.
Algunos de estos conllevan riesgos significativos para la salud, como, por ejemplo: terapia de quelacién,
y terapia de oxigenacién hiperbarica o el uso de MMS (diéxido de cloro) (FDA, 2019).

2. Conductuales

El conductismo se basa en la premisa de que las conductas surgen de nuestra interacciéon con el
ambiente. Dentro de esta perspectiva, cualquier tarea o conducta se compone de conductas
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especificas que se pueden ensefiar de manera sistemadtica al aplicar cambios o modificaciones al
ambiente en que se desea que la conducta ocurra (Skinner, 1953).

Analisis aplicado de la conducta

El proceso sistematico de aplicar los principios conductuales para lograr cambios que ayuden a mejorar
el comportamiento o a desarrollar nuevos comportamientos socialmente significativos, y documentar
los cambios, se conoce como el andlisis aplicado de la conducta o anadlisis de la conducta aplicada;
mejor conocido como ABA (Applied Behavioral Analysis, por sus siglas en inglés) (Cooper, Heron, &
Heward, 2007). Estos principios se basan en el condicionamiento operante de Skinner (Skinner, 1953)
que establece que las conductas se forman en respuesta a eventos o estimulos en el ambiente. Ef ABA
aplica estos principios para ensefar o aumentar conductas deseadas utilizando refuerzos y disminuir
o eliminar conductas no deseadas modificando los antecedentes y consecuencias de estas.

Las intervenciones que utilizan el andlisis aplicado de la conducta son las que mds han sido investigadas.
El National Institute of Mental Health (NIH} concluye que, “Entre los muchos métodos de tratamiento
y educacidn para personas con autismo, el analisis aplicado de la conducta (ABA) ha sido extensamente
aceptado como un tratamiento efectivo,” (NIH, 2008, p.19).

Basicamente, el analisis aplicado de la conducta considera tres aspectos: 1- el antecedente, 2- la
conducta o respuestay 3- la consecuencia. De manera resumida, el antecedente es |lo que ocurre antes
de, o precede, la conducta que se quiere eliminar, modificar o aumentar. La conducta-es la respuesta
al antecedente. La conducta siempre es una accion observable. Puede ser verbal, un movimiento o la
falta de accién alguna. La consecuencia es lo que ocurre inmediatamente después de la conducta. Las
consecuencias de las conductas influyen sobre las mismas; un comportamiento serd repetido si
produce un efecto agradable para la persona, y se eliminara o debilitard si la consecuencia es
desagradable. Por lo tanto, la aplicacién de estos principios busca reducir conductas consideradas
inapropiadas, que dificultan el aprendizaje o la participacion, o que son perjudiciales para la persona
o las que las rodean. La aplicacién de los principios conductuales también se utiliza para ensefar
destrezas comunicativas, adaptativas y académicas, entre otras, que favorezcan el aprendizaje, Ia
participacion y la autonomia de la persona.

Andlisis funcional de la conducta/comportamiento (AFC)

Antes de desarrollar un plan de intervencion conductual dirigido a eliminar o disminuir
comportamientos no deseados, se realiza un analisis funcional de la conducta (AFC) (Functional
Behavioral Analysis — FBA por sus siglas en inglés). Este proceso se basa en la premisa de que toda
conducta tiene una funcion para la persona. Toda conducta ocurre en un contexto y sirve para obtener
o evadir algo; 0 como medio de auto estimulacion. O sea, toda conducta puede servir como medio de
comunicacion. La conducta que presentan los nifios podria ser utilizada para solicitar, evadir, afirmar
y/o ser instrumento de expresion en relacién con el drea socioemocional.
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El AFC requiere de la observacion metddica y el trabajo en equipo donde la familia es parte integral y
un miembro -esencial. Ademas de la familia, el equipo debe incluir a aquellos profesionales que
trabajan con el nifio o joven, como pueden ser su cuidador o maestros, proveedores de servicios
(psicologo, terapeuta ocupacional, patélogo o terapista del habla/lenguaje, terapeuta conductual y
otros) y el joven con autismo (de ser apropiado). Es un proceso de investigacién en que se identifican
los factores personales (bioldgicos, afectivos, sociéles, cognitivos) y los ambientales que se asocian
con la conducta. Al identificar la funcién de la conducta, el equipo puede desarrollar un plan de
intervencién para apoyar conductas mas apropiadas y reducir o eliminar la eonducta que limite u
obstaculice el aprendizaje y la participacion del nifio o adolescente en los lugares y actividades
esperadas para su edad.

Luego de formar el equipo de intervencion y asignar a una persona para coordinar la intervencion,
debemos seguir los siguientes pasos para realizar una AFC (Neitzel & Bogin, 2008)

1. Identificar la conducta preocupante y describirla en términos observables. Se necesita usar un

lenguaje preciso y objetivo. La conducta identificada debe ser la que ma-yormenté interfiere

“conel aprendlzaje o participacion. Cualquier conducta que sea una amenaza para la seguridad
personal o de otras personas debe tener prioridad.

2. Recopilar la siguiente informacién, directa e indirecta, sobre la conducta: sus antecedentes

 (tales como ruidos, instrucciones, la presencia de alguna persona), las consecuencias, la
frecuencia y/o duracién, cuando y dénde ocurre, y quiénes estan presentes cuando ocurre la
misma. Esta informacién debe provenir de todas las personas que conocen € interactdan con
el nifio o adolescente. De acuerdo con las habilidades y capacidad del nifio o adolescente, éste
puede proveer informacion sobre lo que siente antes, durante y después de la conducta. El
proceso de recopilar la informacion debe establecer una linea base que permita determinar la
efectividad del plan de intervencion.

3. Analizar la informacién recopilada para formar una hipétesis sobre la funcién de ia conducta
para la persona. Usualmente las conductas tienen una de las sigUientes funciones: 1- obtener
atencion, 2- obtener acceso a cosas o actividades deseadas, 3- evitar o escapar de actividades
o situaciones no deseadas y 4- obtener estimulacién sensorial. La hipétesis incluye la conducta,
dénde y bajo qué circunstancias ocurre, los antecedentes inmediatos a la conducta y sus
consecuencias, y la razon por la cual se cree que la persona presenta dicha conducta.

4. Determinar sila conducta se debe a un déficit de destreza (la persona no tiene la destreza para
realizar la conducta apropiada) o un déficit de ejecucidn (la persona puede realizar la conducta
apropiada, pero por alguna razén no lo hace). Si la conducta se debe a la falta de la destreza,
sera necesario ensefiar una conducta mas apropiada para cumplir con la funcién dela conducta
menos apropiada {(conducta que reemplaza la no apropiada). Si la conducta se debe a un déficit
de ejecucidn, es necesario establecer si la persona no presenta la conducta por falta de
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motivacion o porque no discierne cuando y dénde debe realizar la conducta (Osgood Smith,
1995). En estos casos, no es hecesario ensefiar la conducta deseada, sino proveer la motivacién
para la conducta o ensefiar a la persona a identificar las circunstancias en que debe realizar la
conducta.

5. Desarrollar un plan de intervencidn. De acuerdo con la funcién de la conducta y si se trata de
un déficit de destreza o un déficit de ejecucion, el equipo determinard que prdcticas/técnicas
se utilizaran. El plan debe presentar de manera clara los cambios en conducta que se persiguen
al igual que las modificaciones que se necesitan hacer a los ambientes en que se presenta la
conducta no deseada. '

6. Realizar avalio continuo. El equipo debe acordar cdmo determinara si ias intervenciones estén
siendo efectivas, usando la linea base establecida al inicio, y hacer los cambios que sean
necesarios basados en las observaciones y datos que se recopilen.

Hay una variedad de intervenciones basadas en el analisis aplicado de la conducta. Todas son
estructuradas; recopilan datos antes y durante ia intervencion; y buscan estrategias positivas para
disminuir o eliminar fas conductas no deseadas, y aumentar o establecer las deseadas.

A continuacién, una descripcidn breve de practicas conductuales seguidas por programas de
intervencion basados en los principios conductuales. Luego se presentan intervenciones naturalistas
y basadas en el desarrollo. En los Apéndices encontrard una Tabla con enlaces a médulos, y a més
informacion sobre las diferentes practicas e intervenciones (ver Apéndice 9).

a. Practicas conductuales

Analisis de tarea (Task analysis)

El Analisis de tarea consiste en dividir la destreza, actividad o conducta deseada en los pasos
requeridos para lograrla. Cada paso debe ser observable y ademds, manejable para el aprendiz
(Pratt & Steward, 2020). Cada paso de la tarea se ensefia utilizando otras practicas conductuales.
Las mds comunes utilizadas son el Refuerzo, el Uso de claves, y la Demora de la clave (Sam & AFIRM
Team, 2015c). Los pasos se ensefian en cadena, comenzando desde el primero hasta el dltimo; o
comenzando con el Ultimo paso e ir afiadiendo cada paso anterior segun el aprendiz los va
alcanzando hasta completar la cadena de pasos (Pratt & Steward, 2020).

Los pasos de la tarea pueden ser escritos y acompafiarse de apoyos visuales, tales como fotografias
o dibujos de algunos o todos los pasos. Como antecedente, se debe informar a la persona sobre la
tarea que va a aprender. Se recomienda modelar los pasos del Andlisis de tarea, a la vez que se
narra lo que se hace (Hayek & Mclntyre, 2019). Practicas tales como el Video modelaje, la
Ensefianza de destrezas discretas y Refuerzos se pueden utilizar para ensefiar cada paso de la tarea
(Szidon & Franzone, 2009). Luego de observar cdmo la persona realiza la tarea se determinan los
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apoyos y refuerzos que necesita y se documenta su progreso en obtener la destreza. Dependiendo
del nivel del aprendiz, se le da participacion en determinar los apoyos que necesita y en auto
evaluar su progreso. Segun la persona obtiene la destreza, los apoyos y refuerzos se van
desvaneciendo.

Szidon y Franzone (2009) presentan 6 pasos para implementar un Analisis de tarea: 1. identificar
la tarea o destreza en términos observables, 2- identificar las destrezas que el nifio o adolescente
debe tener y los materiales necesarios para ensefiar la tarea, 3- dividir la tarea en pasos, 4-
confirmar que la tarea esta completamente analizada, 5- determinar como se ensefiard la tarea, y
6- implementar la interve‘nvcién mientras se monitorea el progreso.

Demora de la clave (Time Delay) .

En esta prdctica se desvanecen sistematicamente las claves durante las actividades de ensefianza..
Es una practica que inicialmente integra el Uso de claves y el Refuerzo. Luego de las instrucciones
se presenta una clave adicional que asegure que el nific o adolescente usara la destreza, o
presentara la respuesta o conducta deseada. De esta manera se feducen los errores y aumentan
las oportunidades del nifio o adolescente para recibir un refuerzo. Poco a poco, se demora la
presentacion de la clave adicional (Sam & AFIRM Team, 2015d). Las investigaciones se enfocan en
dos tipos de Demora de la clave: 1- progresiva y 2- constante. En la demora progresiva el adulto
incrementa el tiempo de esbera de manera gradual entre la instruccién y la clave que se esté
utilizando. En la demora constante, inicialmente no h'ay demora y luego se implementa una
demora fija de 3 a 5 segundos. Cuando el nifio o adolescente responde de la manera esperada, se
le provee el refuerzo y se le informa lo que hizo. Si no responde o responde con una conducta no

" deseada, se le provee la instruccién con la clave que asegure la respuesta esperada, y se refuerza
(Néitzel & Wolery, 2009). Hay evidencia de su efectividad. en el desarrollo de destrezas
comunicativas, de juego, adaptativas, y académica; ademdas de apoyar la eliminacién de
comportamiento de reto o mal adaptativo (Steinbrenner et al., 2020).

Ensefianza de destrezas discretas (Discrete Trial Training)

La Ensefianza de destrezas discretas es un enfoque instruccional uno-a-uno utilizado para ensefiar
destrezas, una a la vez, de manera planificada, controladay sistemética. Se caracteriza por intentos
con mucha repeticion con un inicio y un final definido (Sam & AFIRM Team, 2016b). Los
antecedentes y las consecuencias son cuidadosamente planificadas y aplicadas. El adulto presenta
una instruccién o estimulo para sonsacar la conducta deseada. Si el nifio o joven realiza la conducta,
el adulto provee un refuerzo positivo que sirva para fortalecer la conducta. La Ensefianza de
destrezas discretas también hace uso del Andlisis de tarea, el Refuerzo de aproximaciones
sucesivas, y la Demora de tiempo (Wong et al., 2014, pg. 57). Segun la persona va adquiriendo la
destreza se pIa'nifica para generalizar el aprendizaje a otros ambientes utilizando otras estrategias
y métodos (Bogin, Sullivan, Rogers & Stabel, 2010).
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La Ensefianza de destrezas discretas ha sido muy efectiva en lograr la adquisicién de nuevas
destrezas, en los siguientes aspectos: comunicacién, socializacién, motora, juego, auto regulacién,
funciones cognitivas superiores y académicas (Missouri Autism Guidelines Initiative, 2012). Una vez
se adquiere la destreza, es necesario utilizarla en contexto para lograr el uso esponténeo y su
generalizacion de la destreza.

Extincion (Extinction)

La Extincién es una estrategia que se basa en el Andlisis conductual aplicado. Se utiliza para
eliminar o reducir una conducta no deseada (Fleury, 2013). Consiste en identificar y eliminar el
refuerzo que la persona recibe por la conducta (Steinbrenner et al., 2020). Al eliminar el refuerzo,
la conducta inicialmente tiende a fortalecerse. Pero, poco a poco se desvanece (Steinbrenner et
al., 2020). Combinar la extincidén con Intervenciones basadas en antecedentes y el Refuerzo
diferenciado ayuda a que inicialmente no haya una reaccién tan fuerte cuando se elimina el
refuerzo (Morin & AFIRM Team, 2018). Es importante promover una conducta deseada que pueda
reemplazar la no deseada. El uso de la extincion ha sido efectivo desde la nifiez temprana hasta la
adolescencia (Steinbrenner et al, 2020).

Intervencion basada en antecedentes (Antecedent-based)

La Intervencidn basada en antecedentes se utiliza para reducir conductas no deseadas o aumentar
una conducta. Consiste en una variedad de modificaciones que se hacen al ambiente o contexto
gue preceden un evento como un intento de cambiar o modificar el comportamiento de la persona
(Steinbrenner et al., 2020). La Intervencidn basada en antecedentes se implementa luego de hacer
un Analisis funcional de la conducta/comportamiento que ayuda a identificar tanto la funcién de
una conducta no deseada, como las condiciones del ambiente que puedan estar ligadas a esa
conducta (Steinbrenner et al., 2020). Algunas maneras en que se utiliza la Intervencién basada en
antecedentes son: usar actividades o materiales preferidos, cambiar la rutina, informar sobre o
demostrar la conducta.que se espera, ofrecer oportunidades para escoger y cambiar la manera en
que se presentan las instrucciones (Neitzel, 2010). La mayoria de las investigaciones en la
aplicacion de esta estrategia, han sido con conductas de reto o no deseadas (Sam & AFIRM Team,
2016a). La Intervencion basada en antecedentes ha sido efectiva desde la nifiez temprana hasta la
adolescencia (Steinbrenner et al., 2020).

Interrupcion v redireccidn de la respuesta (Response interruption and Redirection)

Esta practica consiste en la presentacidn de una cIavé, comentario u otro distractor cuando Ila
persona presenta una conducta no deseada (Steinbrenner et al., 2020). El propdsito es desviar la
atencion de la persona de la conducta no deseada para lograr que la misma disminuya
'(Tomaszewski & AFIRM Team, 2017). Usualmente se utiliza luego de haber realizado un Andlisis
funcional de la conducta acompafiada del Uso de claves, Refuerzo y Refuerzo diferenciado. Es muy
efectiva para eliminar o disminuir conductas persistentes que interfieren con el aprendizaje, y
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aquellas que aparentan mantenerse por refuerzo sensorial y que son resistentes a otras
intervenciones (Boyd & Wong, 2013). Ha sido efectiva desde la nifiez temprana hasta la
adolescencia (Tomaszewski & AFIRM Team, 2017).

Modelaje (Modeling)

El Modelaje se utiliza para ensefiar destrezas y conductas deseadas. Consiste en que el maestro o
intervencionista demuestre o modele la conducta deseada para que la persona la imite. La
demostracion sirve de antecedente y a la vez como clave cuando se utiliza luego de que se ha dado
una instruccion. Esta practica es mas efectiva cuando se acompafia de claves y Refuerzo positivo
(Sam & AFIRM Team, 2015a). Investigaciones han encontrado que esta intervencion es efectiva
desde la nifiez temprana hasta los 22 afios {Cox, 2013b).

Refuerzo (Reinforcement)

Para los conductistas un Refuerzo es cualquier consecuencia a una conducta que aumenta la
probabilidad que la conducta se repita. Los refuerzos se utilizan para ensefiar destrezas y aumentar
las conductas deseadas (Sam & AFIRM TEAM, 2015c). El Refuerzo puede ser positivo o negativo.
Cuando se utiliza el Refuerzo positivo, la persona recibe algo al realizar la conducta deseada. El
Refuerzo negativo consiste en remover unrestl’mulo, actividad u objéto gue le es desagradabie a la
persona cuando éste presenta la conducta deseada (Neitzel, 2009). El Refuerzo usualmente se
utiliza con otras practicas conductuales como lo son el Uso de claves, Demora de la clave y el
Refuerzo diferencial (Neitzel, 2009) El uso de Refuerzos ha sido efectivo desde la nifiez temprana
hasta la adolescenua (Neltzel 2009 Sam & AFIRM Team, 2015c)

Refuerzo de aproximaciones sucesivas (Shaping)

El Refuerzo de aproximaciones sucesivas consiste en reforzar conductas en secuencias o pasos que
se van asemejando a la conducta deseada, hasta lograrla (Gilmore, 2020). Se utiliza cuando la
persona no presenta la conducta deseada, o sea, no esta en su repertorio.

Refuerzo diferenciédo_ (Differential Reinforcement — DR)

Mediante el Refuerzo diferenciado se refuerzan las conductas deseadas mientras se ignoran las no
‘deseadas (Vismara, Bogin & Sullivan, 2009). La persona recibe un refuerzo en las siguientes
situaciones: cuando realiza una conducta deseada en vez de la no deseada; cuando realiza una
conducta que imposibilita realizar la conducta no deseada; o cuando no presenta la conducta no
deseada (Kucharczyk, 2013). Esto reduce el que ocurra una conducta no deseada; en particular,
conductas que interfieren con el aprendizaje, desarrollo, interacciones, seguridad o salud (ej.,
rabietas, agresién, auto agresidn, conductas estereotipadas o auto estimulatorias). El Refuerzo
diferenciado integra otras practicas basadas en evidencia como lo son el Uso de claves para
ensefiar conductas que son incompatibles con la conducta no deseada que se pretende eliminar
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(Steinbrenner et al., 2020). El Refuerzo diferenciado ha sido efectivo desde la nifiez temprana hasta
la adolescencia (Kucharczyk, 2013). '

Uso de claves/Sonsacar (Prompting)

Una clave es un antecedente que se le provee ala persona para sonsacar la conducta deseada (Cox,
2013c). Las claves pueden ser palabras, instrucciones, modelaje, gestos o ayuda fisica. Las claves
usualmente se integran con otras practicas y programas basados en evidencia, tales como el
Entrenamiento en respuestas centrales (Pjvotal Response Training-PRT) o Ensefianza de destrezas
discretas. El Uso de claves ha sido efectivo desde la nifiez temprana hasta la adolescencia (Cox,
2013c; Steinbrenner et al., 2020).

b. Programas conductuales

Adiestramiento de destrezas sociales (Social Skills Training)

El Adiestramiento de destrezas sociales conlleva la instruccién grupal o individual dirigida por un
adulto, y disefiada para ensefiar la interaccion apropiada. Puede ocurrir acompaﬁado del uso de
pares de desarrollo tipico o adultos como modelos o tutores para apoyar la practica de las
destrezas sociales. Las sesiones incluyen instrucciones sobre conducta social, juego de roles (role-

playing) o practica, y retroalimentacion (Wong et al., 2014). El Adiestramiento de destrezas
| sociales utiliza una variedad de estrategias que incluyen: Modelaje, Refuerzo positivo y el Uso de
claves fisicas, visuales y verbales (Griffin & AFIRM Team, 2015b). Ha sido efectivo en desarrollar y
mejorar destrezas de iniciar y mantener una conversa'cién, saludar, tomar turnos, compartir, y
pedir y ofrecer ayuda (Collet-Klineber, 2009); con preescolares, escolares y adolescentes (Wong et
al., 2014).

El Adiestramiento de destrezas sociales en grupos ha sido efectivo con adolescentes jévenes con
autismo, particularmente con aquellos sin discapacidad intelectual que desean socializar (Research
Autism, 2017a). Se ha utilizado para trabajar con las destrezas de iniciar y mantener una
conversacion, tener amigos, reconocer emociones, saludar, tomar turnos, pedir ayuda, ofrecer y
aceptar halagos, entre otras destrezas necesarias para las interacciones sociales (Collet-Klingenber,
2009). Estos grupos comunmente estdn compuestos solamente por estudiantes con autismo u
otras discapacidades, que pueden tener diferentes niveles y necesidades de destrezas. Los grupos
usualmente se componen de 2 a 8 estudiantes. No debe haber mas de 4 estudiantes por adulto.
Luego de establecer las metas y objetivos que se pueden observar y medir para cada miembro del
grupo, el equipo comparte con los estudiantes y con otros que conocen a los estudiantes para
tener su insumo sobre como utilizar la sesion del grupo para trabajar los objetivos de cada
estudiante.

Las sesiones generalmente comienzan con presentaciones o saludos seguidas por lo siguiente: el
adulto presenta la destreza o tema que se trabajard, el adulto modela la destreza, los estudiantes
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practican la destreza, el adulto provee retroalimentacion enfatizando lo positivo y el aduito provee
correccion (de ser necesario). La sesidn finaliza con una actividad agradable que permita la préctica
de las destrezas de socializacion (ej., una merienda o un juego de mesa). Durante las sesiones se
pueden integrar claves visuales y refuerzos positivos para sonsacar la destreza que se est4
ensefiando. Se recomienda monitorear la destreza en situaciones reales (Collet-Klingenber, 2009).

Adiestramiento para la comunicacion funcional {Functional Communication Training)

Esta es una practica sistematica para reemplazar conductas, o intentos inapropiados y mal
adaptativos de comunicacion por conductas o destrezas comunicativas mas apropiadas y efectivas
(Franzon, 2009b). El primer paso para implementar esta intervencion es realizar un Analisis
funcional de la conducta. O sea, se identifica la funcion comunicativa (lo que la persona intenta
comunicar) de la conducta no deseada o mal adaptativa para luego enseiiar una destreza de
comunicacion apropiada que sea facil aprender y que reemplace el comportamiento inapropiado
(Franzone, 2009c). De esta manera la intervencion incluye el procedimiento del Refuerzo
diferenciado en que se ensefia una respuesta alterna que resulta en el mismo tipo de refuerzo que
mantenia la conducta no deseada (Fettig, 2013).'_E| proceso para reemplazar las conductas o
intentos comunicativos inapropiados incluye el Uso de claves y la Demora de claves (Griffin &
AFIRM Team, 2017).

El Adiestramiento para la comunicacidn funcional ha sido efectivo desde la nifiez temprana hasta
la adolescencia (Griffin & AFIRM Team, 2017), y ha resultado en mejorias en las interacciones
comunicativas 'y sociales; ademas de reducir las conductas inapropiadas o mal adaptativas
(Lindgren & Doobay, 2011, Steinbrenner et al., 2020).

Modelo Lovass de analisis aplicado de la conducta

El Modelo Lovass es un programa conductual intensivo que usualmente se implementa con nifios
entre las edades de 2 a 8 arios. Las practicas que se emplean para enseiiar conductas deseadas
incluyen Ensefianza de destrezas discretas, el Andlisis de tarea, y el Uso de claves fisicas, visuales
y verbales. Las conductas no deseadas se ignoran. El tratamiento comienza con interacciones
individuales (one-to-one) para eventualmente integrarse al ambiente escolar y al juego con
comparieros, y facilitar el uso de las destrezas en ambientes naturales. Una sesion tipica consta de
2 a 3 horas con periodos cortos de 3 a 5 minutos de intervencion estructurada con recesos de la
misma duracién para juego libre. Luego de cada hora de intervencién, hay un receso de 10 a 15
minutos. Durante los recesos se implementa la ensefianza incidental y la practica de las destrezas
aprendidas (Lovaas Institute, 2009).

Con los niflos menores de 2 afios el tratamiento comienza con 10 a 15 horas semanales hasta llegar
gradualmente a 35 a 40 horas a los 3 afios. La mayoria de los nifios entre las edades de 3 a 5 afios
reciben de 35 a 40 horas de tratamiento semanales (Lovaas Institute, 2009). Las metas para los
menores de 2 afios incluyen: expandir la comunicacion, desarrollar destrezas nuevas de juego,
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desarrollar relaciones interactivas, establecer reacciones mas apropiadas a estimulos sensoriales
y desarrollar otras destrezas claves como lo son, imitar y pedir (Lovaas Institute, 2009).

Picture Exchange Communication System (PECS)

PECS es un sistema alterno y aumentativo para desarrollar comunicacién funcional en nifios con
destrezas no verbales o de comunicacidn verbal limitadas en que aprenden a utilizar simbolos
visuales y graficos para comunicarse con los demas (Sam & AFIRM Team, 2015b). PECS comienza
ensefiandole al nifio a intercambiar una lamina por un objeto o actividad que desea. El sistema
consiste de 6 fases: Fase 1- ensefiar a solicitar al iniciar el intercambio, Fase 2- aumentar la
distancia entre el adulto y el nifio, Fase 3- discriminar entre varias laminas, Fase 4- usar la lamina
“Yo quiero” para construir oraciones, Fase 5- contestar preguntas y Fase 6- comentar (Sam, 2016c).
El sistema utiliza Refuerzo positivo inmediato, junto con otras técnicas conductuales, cuando el
nifio recibe el objeto o actividad que indico con la lamina, junto con otras técnicas conductuales
(Sam, 2016c¢).

El sistema fue disefiado para utilizarse con nifios entre las edades de 3 a 12 afios (Missouri Autism
Guidelines Initiative, 2012). Hay evidencia de su efectividad en desarrollar destrezas comunicativas
en preescolares, escolares y adolescentes jovenes; y de destrezas sociales en preescolares y
escolares {Sam & AFIRM Team, 2015b).

3. Programas conductuales naturalistas

La intervencidn naturalista consiste en un grupo de practicas que incluyen arreglos al ambiente,
técnicas de intervencidn y estrategias basadas en los principios del Anélisis conductual aplicado
(Franzone, 2009a). Estas practicas se disefian para fomentar las conductas deseadas utilizando los
intereses de la persona como refuerzos naturales y apropiados en sus actividades y rutinas cotidianas
dentro de sus ambientes naturales, para desarrollar destrezas comunicativas, adaptativas y de
socializacion de manera que puedan ser generalizadas con mas facilidad (Amsbary & AFIRM Team,
2017). ’

Entrenamiento en respuestas centrales {Pivotal Response Training)

Esta practica es una intervencién que integra principios del desarrollo con aquellos derivados del
analisis conductual aplicado (Suhrheinrich et al., & AFIRM Team, 2018). El Entrenamiento en
respuestas centrales se basa en él juego y utiliza la iniciativa e intereses de la persona para fomentar
cuatro aspectos que se consideran basicos para el aprendizaje: 1- la motivacion, 2- la respuesta a
claves, 3- el auto manejo y 4- la iniciacién de interacciones sociales (Lindgren & Doobay, 2011). Estas
destrezas se consideran bdsicas o centrales, por ser las destrezas sobre las cuales las personas con
autismo pueden tener aprendizaje generalizado en otras areas. Los procedimientos claves incluyen: la
toma de decisiones por la persona, la inclusidn de tareas de mantenimiento, el refuerzo de los intentos
y el uso de refuerzos naturales (Wong, 2013). Se enfatiza el adiestrar a los padres como los agentes
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primarios de la intervencién (Koegel & Koegel, 2006). Los intervencionistas deben estar certificados
en el uso de este programa.

Investigaciones apoyan la efectividad de esta intervencidn para desarrollar destrezas de socializacién,
comunicacion y juego en nifios desde la nifiez temprana hasta la preadolescencia; y de socializacion
con adolescentes (Suhrheinrich et al., & AFIRM Team 2018).-

Enhanced Milieu Teaching EMT)

EMT es una intervencién naturalista que utiliza los intereses e interacciones que ocurren de manera
natural como oportunidades para modelar y sonsacar lenguaje utilizando claves y el Refuerzo de
aproximaciones sucesivas en nifios que se encuentran en etapas tempranas del desarrollo del lenguaje
(Kaiser & Wright, 2013). Se basa en las siguientes dos premisas: 1- las destrezas de comunicacién se
aprenden en el contexto de interacciones con otros y 2- cuando se usan estrategias conductuales y del
desarrollo, los nifios pueden aprender destrezas comunicativas y de lenguaje funcionales elaboradas
en rutinas diarias en sus ambientes naturales (Kaiser & Wright, 2013). Ha sido utilizado con éxito por
terapeutas, maestros, padres y hermanos (Kaiser & Wright, 2013). '

EMT utiliza 4 estrategias: 1- promover la comunicacidn entre el adulto y el nifio o adolescente en el
presente (observar y responder, seguir la iniciativa del nifio o adolescente) 2- expandir la base social
de las interacciones comunicativas (organizar el ambiente para aumentar la part|c1paC|on Y
comunicacién, tomar turnos, ensefiar estrategias de atencién conjunta), 3- aumentar la participacion
del nifio o adolescente con objetos y actividades (usar las actividades preferidas por la persona, unirse
al ju'ego y actividades del nifio o adolescente, ensefiar destrezas de juego, ensefiar durante el juego y
las rutinas) y 4- ensefiar formas avanzadas de comunicacién y lenguaje (modelar, expandir, usar claves)
{Kaiser, 2019).

Entrenamiento de la imitacion reciproca (Reciprocal Imitation Training- RIT)

_RIT es una intervencidn naturalista basada en el juego en ambientes naturales dirigida a mejorar las
destrezas de imitacién de hiﬁos pequefios (Krupicz, 2014). Consiste en 5 fases: 1- el adulto imita al
nifio, 2- el adulto modela acciones conocidas con el mismo juguete que el nifio tiene, 3- el adulto
modela acciones familiares y nuevas con el mismo Juguete que el nifio tiene, 4- el adulto modela
acciones familiares usando un juguete diferente al que tiene el nifio, y 5- el adulto modela acciones
familiares y acciones nuevas usando un juguete diferente al que tiene el nifio (Krupicz, 2014).

El Entrenamiento de la imitacion reciproca ha sido efectivo en lograr destrezas de imitacion
espontdnea y en la generalizacién y mantenimiento de estas destrezas (Ingersoll & Schreibman, 2006).
Ha sido efectivo en nifios desde los 20 meses de edad (Krupicz, 2014). Ademas, se ha encontrado que
aumenta otras destrezas socio comunicativas como lo son la-atencién conjunta, el juego simbdlico, y
el uso de lenguaje (Ingersoll & Schreibman, 2006).-Es una practica que puede ser facilmente utilizada
por los padres con supervisién de un profesional.
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Project ImPACT

Project ImPACT es una intervencion mediada por los padres con base en evidencia (Steinbrenneret al.,
2020) y en las mejores practicas de intervencion temprana (Project ImPact Overview, sf). Consiste en
estrategias del Anadlisis conductual aplicado, naturalistas, y basadas en el desarrollo dirigidas a
promover destrezas de comunicacién y sociales durante actividades y rutinas diarias (Schreibman et
al., 2015; Stadnick et al., 2015). Utiliza estrategias de coaching (acompafiamiento) que pueden ser
provistas por una variedad de profesionales (psicdlogos, terapeutas ocupacionales, maestros de
educacién especial, terapistas del habla, entre otros) para apoyar a los padres en el uso de la
intervencion (Project ImPact Overview, sf). Estos profesionales deben haber completado la
certificacion del Programa. Atiende los siguientes cuatro aspectos claves de la comunicacion social: 1-
interaccién social, 2- lenguaje, 3- imitacién y 4- juego (Stadnick et al., 2015).

4. Modelos combinados basados en el desarrollo

Las intervenciones con un enfoque en el desarrollo parten del nivel de desarrolio de la persona y
proveen experiencias para desarrollar las destrezas que le permitan continuar a un nivel mas alto de
desarrollo. Estas intervenciones se consideran centradas en el nifio, en las que el adulto sigue su
iniciativa e intereses. El adulto provee andamiaje utilizando Modelaje, claves o apoyo fisico para guiar
a la persona a lograr destrezas mas avanzadas en términos de desarrollo. Estas intervenciones
enfatizan las habilidades de orientacién a estimulos sociales y socio-comunicativas utilizando
materiales y actividades apropiadas al desarrollo en ambientes naturales (Houghton et al., 2013). Las
Intervenciones basadas en el desarrollo, al igual que las naturalistas, integran principios conductuales.

Early Start Denver Model (ESDM)

El ESDM se centra en usar el juego y actividades compartidas para aumentar las habilidades
socioemocionales, cognitivas y de lenguaje en nifios con autismo entre las edades de 12 a 48 meses.
Une prdcticas con evidencia en el Andlisis conductual aplicado con un acercamiento basado en
relaciones, el desarrollo y el juego (ESDM, 2017). Este modelo puede utilizarse en el hogar, centro
clinico, o centro de cuido o preescolar; en modalidad individual o grupal (Autism Speaks, s.f.a). Los
intervencionistas explican y modelan las practicas para los padres, ya que su participacion es clave.
Deben estar adiestrados y certificados en el ESDM. La efectividad de esta intervencidon en nifios tan
pequefos como de 18 meses ha sido documentada en varias investigaciones (Ryberg, 2015).

DIR®/Floortime

Este es un programa abarcador que consiste en la aplicacién practica del modelo DIR (Developmental,
Individual-differences & Relationship-based). El modelo DIR enfatiza el rol de conexiones emocionales
y el poder de las relaciones para fomentar el desarrollo partiendo de los intereses naturales del nifio
(ICDL, s.f.b). Investigaciones han demostrado que fortalece destrezas fundamentales de comunicacién
y de interaccidn social en nifios con autismo (The Greenspan Floortime Approach, 2021). El modelo
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integra terapias tales como terapia del habla y lenguaje, terapia ocupacional y terapia fisica. En estas
terapias los proveedores incorporan los elementos de Floortime. El programa enfatiza el rol critico de
la relacion emocional de los padres y otros miembros de la familia con el nifio e lncluye consejerfa para
los padres o encargados.

Greenspan (s.f.) considera que Floortime es el corazén del programa DIR®/Floor Time. €onsiste en 2
précticas: 1- seguir la iniciativa e intereses del nifio y 2- unirse a la actividad del nifio y traerlo a la
actividad compartlda para ayudarlo a desarrollar las capacidades funcionales emocionales del
desarrollo (Functional Emotional Developmental Capac:tles) Greenspan propone 6 capacidades
basicas que pueden ser consideradas como etapas o niveles que son la base del aprendizaje y
desarrollo. Estas, con las edades en que tipicamente se presentan, son: 1- autorregulacién e interés
en el mundo (0-3 meses); 2- vinculacién afectiva (2-4 meses), 3- comunicacién con propésito de toma
y dame (3-9 meses), 4- comunicacién compleja y resolucion conjunta de problemas sociales {9-18
meses), 5- uso de simbolos y creacién de ideas emocuonales y 6- pensamiento légico y creacién de
puentes entre ideas (ICDL s.f.a).

SCERTS® Model

El modelo SCERTS® se puede clasificar como una intervencion que integra' aspectos conductuales a
un enfoque del desarrollo. Sus siglas corresponden a Social-Communication, Emotional Regulation,
and Transactional Support. EI modelo incorpora practicas con base en evidencia de las siguientes
intérvenc‘iones: formas naturalistas del andlisis conductual aplicado, TEACCH, Floortime, Relationship
Development Intervention y Social Stories™ (Prizant et al., 2007). Sus autores lo describen como un
enfoque abarcador, multidisciplinario y centrado en la familia que fue desarrollado para fomentar las
habilidades comunicativas y socioemocionales desde la infancia temprana hasta los primeros afios
escolares (Prizant et al., 2003), pero que se ha utilizado exitosamente con nifios mayores, adolescentes
y adultos (Prizant et al., 2010). '

El modelo busca atender de manera-directa los déficits que definen el autismo déndole prioridad a
tres componentes claves: 1- comunicacion social, 2- regulacién emocional y 3- apoyo transaccional al
nifio y a la familia, y entre proveedores de servicios. Se aplica con flexibilidad a los diferentes niveles
de funcionamiento cognitivo y comunicativo, de procesamiento sensorial y de capacidades de
regulacion (Prizant et al., 2003). SCERTS® establece metas dentro de cada componente y reconace la

necesidad de apoyar el desarrollo comunicativo y socioemocional en rutinas y actividades diarias
(Prizant et al., 2003).

5. Programas abarcadores

LEAP (Learning Experiences and Alternate Program for Preschoolers and their Parents)

LEAP es un modelo de intervencion temprana para nifios pequefios, con autismo y de desarrollo tipico,
en un ambiente preescolar inclusivo disefiado para facilitar el aprendizaje de todos los nifios (Green,
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2021). Integra la Intervencion mediada por pares, el Uso de claves, Demora de la clave, ensefianza
incidental, Entrenamiento de respuestas centrales, PECS y adiestramiento a padres. A los nifios con
desarrollo tipico se les ensefia estrategias para interactuar con sus pares con autismo. Ademds, se
proveen adaptaciones y apoyo a los nifios con autismo para facilitar su participacién. Las famitias de
los nifios con autismo reciben adiestramiento sobre practicas conductuales para fomentar el
aprendizaje de sus hijos. Las destrezas comunicativas, de juego y socializacidn se facilitan mediadas y
modeladas por los pares, con el Uso de claves y Refuerzos a las conductas esperadas (Strain & Hoyson,
2000). LEAP ha demostrado tener buenos resultados en fomentar el desarrollo cognitivo, social, de
lenguaje y de comportamiento (Strain & Bovey, 2011).

TEACCH v Structured Teaching

TEACCH® Autism Program (Training and Education of Autistic and related Communication
Handicapped Children) es un programa clinico, de adiestramiento e investigacion ubicado en la
Universidad de Carolina del Norte-Chapel Hill. TEACCH ha desarrollado un método de ensefianza
conocido como Structured Teaching para personas con autismo de todas las edades y niveles de
funcionamiento. Se base en las caracteristicas de aprendizaje de las personas con autismo: fortalezas
en el procesamiento de informacion visual; y dificultades con la comunicacidn social, la atencion y el
funcionamiento ejecutivo (Autism Speaks, s.f.c). Las investigaciones han demostrado beneficios en la
comunicacion e interaccion social, y destrezas cognitivas y motoras (Research Autism, 2017b).

Structured Teaching consiste en cinco elementos que enfatizan la importancia de la predictibilidad y
las rutinas flexibles en el salén escolar: 1- la estructura fisica, 2- el itinerario/programa diario, 3- los
sistemas de trabajo (work systems), 4- las rutinas y estrategias visuales y 5- la estructura visual de los
materiales (Hume, 2018). Esta estrategia de ensefianza se considera una intervencién abarcadora en
que se organiza el ambiente de aprendizaje del estudiante; y se utilizan rutinas, estructura y recursos
visuales. Se basa en que para que la ensefianza sea efectiva, los estudiantes con autismo necesitan
estructura: saber dénde deben estar, qué deben hacer y como hacerlo de la manera mas
independiente posible. Las necesidades del estudiante se atienden al individualizar los materiales y
metodologias, a la vez que se utilizan los intereses y fortalezas personales al crear un ambiente de
aprendizaje estructurado y predecible en que se establecen claramente las tareas y expectativas.

El programa TEACCH usualmente se aplica en un ambiente escolar, aunque existen programas para el
hogar. Ademas, los padres fungen como co-terapistas dando seguimiento a las estrategias en el hogar
(Autism Speaks, s.f.c). Structured Teaching se ha utilizado en escuelas y salones especiales para
estudiantes con autismo y se ha adaptado para ser utilizado en salones regulares. Puede encontrar un
maodulo sobre Structured Teaching en

6. Intervenciones basadas en terapias por profesionales de la salud

El conocimiento y peritaje que poseen los pat6logos del habla y lenguaje, terapeutas ocupacionales 'y
terapeutas fisicos es un recurso valioso para el desarrollo e implementacion de un plan de intervencion.
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Estos profesionales pueden proveer intervenciones individuales directas y servir de recursos para
capacitar a los padres y maestros en técnicas y practicas que fomenten el desarrollo de las destrezas
que los nifios y jévenes necesitan. También ofrecen sus servicios en ambientes naturales, tales como
centros de cuido y desarrollo, programas de intervencion temprana, escuelas, hogares, lugares de
trabajo; al igual que en clinicas privadas y hospitales. Ofrecen servicios directos a individuos y grupos,
consultas y servicios colaborativos con otros profesionales (Crabtree & Demchik, 2018).

El efecto mayor que pueda tener cualquier terapia depende de la generalizacién funcional de las
destrezas que se logren. Hay poca evidencia que terapias individuales semanales teng'ah algun
beneficio a largo plazo, a menos que se apliquen en los ambientes naturales por los adultos que pasan
mas tiempo con el nifio, sus padres, y cuidadores o maestros (Committee on Educational Interventions
for Children with Autism, 2001). '

Patologia del habla y lenguaje

Es comUln que se recomiende terapia del habla y lenguaje a un niflo diagnosticado con autismo. La
patologia del habla y lenguaje (PHL) es la disciplina que atiende las alteraciones del habla (Voz, fluidez,
afticulacién)' la comprensién y la formulacion del lenguaje (fonologia, semantica, sintaxis, morfologia
y pragmatica), tanto hablado como escrito; la comunicacién, alimentacién, deglucién; y cond|c10nes
reIacnonadas (American Speech- Languaje Hearmg Association, 2016).

Los patdlogos del habla y lenguaje previenen, identifican, evaldan, diagnostican, refieren, intervienen,
consultan, orientan y participan en programas de habilitacién o rehabilitacion de personas de todas
las edades con o en riesgo de presentar alteraciones del habla o lenguaje. También pueden ejercer
funciones de supervision a terapeutas del habla y lenguaje.

Los terapeutas del habla y lenguaje intervienen y participan en programas de habilitacion o
rehabilitacion de personas de 0-21 afios con, o en riesgo, de presentar alteraciones del habla o
lenguaje, bajo la supervision de un patdlogo del habla y lenguaje. .

Las intervenciones por un patdlogo del habla y lenguaje o un terapeuta del habla y lenguaje con un
nifio o adolescente no verbal incluyen encontrar el medlo de comunicacion alterna o aumentativa mas
apropiado e intervenir para lograrlo. Con nifios y Jovenes verbales la terapia del habla y lenguaje
trabaja para ayudar en la comunicacién verbal y no verbal, la articulacién de palabras, el uso del
lenguaje para la autorregulacidn, y en particular, en el uso del lenguaje en situaciones sociales (ej.,
iniciar y mantener una conversacion, y comunicar sus deseos o necesidades de manera efectiva).

Las intervenciones pueden ser individuales o grupales dependiendo del nivel de funcionamiento del
nifio o adolescente, y de las metas comunicativas que se esperan lograr. Ademas, deben incluir a las

familias, maestros, compafieros y los demds miembros del equipo que trabaje con el nifio o joven (Will
et al, 2018).
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Terapia ocupacional

L‘a'terapia ocupacional es el uso terapéutico de actividades del diario vivir con el propdsito de
aumentar y facilitar la participacion de individuos, grupos o poblaciones en sus roles, habitos y rutinas
dentro de ambientes relevantes (ejs., hogar, escuela, comunidad, empleo) (Occupationdl Therapy
Practice Framework, 2020). '

Los terapeutas ocupacionales trabajan en ambientes naturales, tales como centros de cuido y

_desarrollo, programas de intervencion temprana, escuelas, hogares, y lugares de trabajo; al igual que
en clinicas privadas y hospitales. Ofrecen servicios directos a individuos y grupos, consultas y servicios
colaborativos con otros profesionales (Crabtree & Demchik, 2018). Ademas, facilitan la participacion
por medio de adaptaciones y modificaciones a los ambientes o a los objetos en los ambientes
buscando que la persona sea lo mas auto suficiente posible.

Algunas destrezas que los terapeutas ocupacionales atienden incluyen (American Occupational
Therapy Association, 2017):

~ o destrezas adaptativas de auto ayuda como lo son: el uso del inodoro, cepillarse los dientes,
vestirse y desvestirse, asearse y alimentarse; '

e destrezas que apoyan la participacién prdctica en el hogar y comunidad como lo son: la
preparacion de alimentos, la interaccion con otros, el uso de transportacion publica, el manejo
de dinero, hacer compras, y el cuidado del hogar;

e destrezas motoras finas, primordialmente para manipular objetos, tales como para abotonar,
agarrar, recortar, y escribir;

e destrezas motoras gruesas que se utilizan para correr, subir escaleras, correr bicicleta;

e yeluso del tiempo libre y el juego.

Un drea en que los terapeutas ocupacionales intervienen es en el aspecto de procesamiento y
regulacion sensorial de los ocho (8) sentidos (tdctil, visual, auditivo, gusto, olfato, vestibular,
propioceptivo e interoceptivo). Ya sea a través de la modulacién sensorial, planeo motor o
discriminacidn sensorial. La intervencion sensorial que tiene evidencia de ser efectiva con personas
con autismo es la que es fiel a los principios del Ayres Sensory Integration Fidelity Measure® y no
aquellas intervenciones que utilizan estimulos sensoriales de manera aislada (Schoen et al., 2019). Las
intervenciones que utilizan estimulos sensoriales de manera aislada usualmente siguen protocolos
que requieren la cooperacion pasiva del nifio en vez de su colaboracién y participacion activa con el
terapeuta, y que se proveen de manera similar a todos los participantes (Schoen et al., 2019). Algunos
elementos de la intervencién Ayres Sensory Integration® son: individualizacién, un plan de
intervencién centrado en la familia, la involucracién activa del nifio en la que puede seleccionar
actividades, la alianza terapéutica entre el nifio y el terapeuta, la incorporacién de la percepcion
multisensorial y la terapia provista en el contexto de motivacién intrinseca usando el juego (Schoen et
al., 2019, Smith et al., 2007).
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Terapia fisica

La terapia fisica es una especialidad de la salud, rehabilitacion y habilitacion que promueve mantener,
restaurar, y mejorar el movimiento y funcionamiento fisico con el propésito de fomentar la salud, el
bienestar y la calidad de vida. (Medicine Net, 2021). Los fisioterapeutas utilizan técnicas de
tratamiento tales como masajes, ejercicios terapéuticos, equipo asistivo, y educacion que promueve
- la movilidad, reduce el dolor, restaura funcionalidad y previene discapacidad fisica (Medicine Net,
2021). Los asistentes de terapia fisica proveen procedimientos de intervencidn en terapia fisica bajo
la supervision de un fisioterapeuta.

Aunque el desarrollo motor no es un criterio que contribuye al diagndstico de autismo, investigaciones
recientes han encontrado que los retrasos y el desarrollo atipico de patrones motores son comunes
en los nifios con autismo desde temprana edad (Lioyd, McDonald & Lord, 2013). Bhat, Landa y
Galloway (2011) proponen que los retrasos en el desarrollo motor en los primeros afios de vida pueden
contribuir a los déficits en las destrezas sociales que presentan los nifios con autismo. Esto puede
limitar las oportunidades para el juego activo con sus pares. Por tanto, la terapia fisica puede ser
necesaria para la identificacién temprana e intervencién terapéutica para atender las necesidades en
el drea de desarrollo motor grueso.

Terapia Psicoldgica

Los enfoques psicolégicos pueden ayudar a las personas con autismo a lidiar con la ansiedad, la
depresion y otros problemas de salud mental (CDC, 2022). Los psicélogos trabajan con nifios y adultos
con autismo para tratar problemas como la ansiedad social, la depresidon y el comportamiento
perseverante o repetitivo. Los psicélogos también trabajan con personas con autismo para ayudarlos
a manejar comportamientos de auto estimulacion, participar de interacciones sociales, comprender
las sefiales o claves sociales, y manejar las expectativas de los ambientes escolares y laborales. Ademas,
los psicdlogos pueden evaluar los comportamientos de las personas con autismo para comprender
mejor su significado y propdsito, desarrollar programas conductuales para ensefiar una amplia gama
de habilidades o ayudar a las familias a manejar la agresidn y otros comportamientos problematicos
en el hogar (Helps, 2016).

Las estrategias y modelos tedricos de intervencion para atender las necesidades psicoldgicas de las
personas con autismo incluyen intervenciones disefiadas para mejorar el funcionamiento cognitivo y
conductual, y aquellas dirigidas a atender los déficits especificos asociados al autismo, particularmente
en las areas de comunicacion social, comportamiento, habilidades sociales {Reichow y Volkmar, 2010).
Ademas, los psicdlogos intervienen para mejorar la comprension y competencia socioemocional; y
utilizar intervenciones basadas en “mindfulness”, y en la compasién, reciprocidad social, en el manejo
emociones, terapia de solucion de problemas (Howling, 2010). Existe evidencia que las personas con
autismo y sus familias se benefician de las intervenciones psicoldgicas disefiadas para reducir el estrés
y mejorar la salud mental y manejar situaciones dificiles (Spain et al., 2017).
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Terapia cognitiva-conductual (Cognitive behavioral therapy)

Ill

La Terapia cognitiva-conductual “se centra en la conexién entre los pensamientos, los sentimientos y
las conductas” (NICDH, 2019). La misma se basa en que las emociones y los patrones de
comportamiento no responden Ginicamente a los estimulos del ambiente, sino que los pensamientos
afectan la manera en que se perciben esos estimulos y, por tanto, como se responde y se actta. Su
meta es lograr cambios en emociones y comportamiento al cambiar los patrones de pensamientos de

la persona (American Psychological Association, s.t.).

Este tipo de terapia ensefia una variedad de habilidades que ayuda a los nifios y adolescentes con
autismo a manejar la angustia emocional. Esto también puede ayudarles a controlar los sintomas
fisicos, los pensamientos negativos y los comportamientos problematicos que a menudo acomparian
a este tipo de angustia. La intervencion puede realizarse de manera individual o grupal. Los padres
pueden integrarse al proceso de intervencion.

La Terapia cognitiva-conductual se utiliza a menudo con las siguientes practicas: Modelaje, Apoyos
visuales, Refuerzos, Narraciones sociales, Intervencion mediada por pares e Intervencion por padres
(Steinbrenner et al., 2020). Ha sido efectiva para nifios entre las edades de 6 a 11 afios y con jovenes
entre las edades de 12 a 22 afios en las areas de socializacién, comunicacidn, atencion conjunta,
apresto escolar, juego, vocacional y académica (Mussey, Dawkins & AFIRM Team, 2017).

7. Programas/Curriculos
Star/Link

El Programa Star (Strategies for Teaching based on Autism Research) utiliza estrategias basadas en el
Andlisis conductual aplicado para desarrollar las destrezas criticas presentadas en el 2001 por el
National Research Council (Star Autism Support, 2020b). Es el tnico curriculo comercial que ha sido
validado por investigaciones aleatorias controladas independientes. Trabaja las siguientes areas:
lenguaje expresivo, lenguaje receptivo, lenguaje espontdneo, rutinas funcionales, destrezas pre-
académicas, y juego y conceptos de interaccién social. El Programa Star esta dirigido al nivel preescolar
y escolar elemental.

El curriculo Links (Linking Assessment and Instruction for Independence) utiliza estrategias basadas en

el andlisis conductual aplicado para desarrollar independencia en las rutinas escolares, comunitariasy

vocacionales en estudiantes del nivel escolar intermedio y superior (Star Autism Support, 2020a). Ha
" sido validado por investigaciones.

8. Adicionales

Apovyos visuales

Los Apoyos visuales son claves concretas (ejs., itinerarios visuales, organizadores graficos, claves

Guia de Intervenciones - 25



visuales) que proveen informacidn sobre una actividad rutina o comportamiento esperado que apoyan
la demostracion de una destreza (Steinbrenner, 2020). Es comun que se utilicen con el Uso de claves
y los Refuerzos. También forman parte de programas y modelos de intervencién mas complejos. El
uso de Apoyos visuales ha apoyado el desarrollo de destrezas de comunicacién, académicas y
adaptativas en preescolares, escolares y adolescentes jovenes (Steinbrenner, 2020).

Comunicacidn alterna o aumentativa

Las Comunicacién alterna o aumentativa consiste en utilizar un sistema de comunicacién que no es
hablado. Ejemplos incluyen el lenguaje de sefias, el uso de laminas, y aplicaciones en dispositivos
electrénicos. La comunicacion alterna o aumentativa provee un medio de comunicacién para nifios y
jovenes no verbales desde la infancia hasta la adolescencia (Steinbrenner et al., 2020).

Ejercicio y movimiento

Esta practica consiste en aumentar el esfuerzo fisico como un medio para reducir conductas no
deseadas o aumentar conductas deseadas, tales como participar en tareas escolares, completar tareas,
y mantenerse en una tarea (Griffin & AFIRM Team, 2015a); a la vez que mejora el estado fisico y las
destrezas motoras. El ejercicio se ha utilizado como antecedente para mejorar la ejecucién de una
tarea o el comportamiento (Steinbrenner et al., 2020).

En esta practica, los aprendices participan de actividad fisica regular programada por un periodo
determinado. Las sesiones usualmente comienzan con ejercicios de calentamiento y terminan con
actividades para bajarlla intensidad (cool-down). Incluyen deportes, baile, y ejercicios aerdbicos (ejs.,
correr, brincar), de fortalecimiento muscular y de estiramiento. En las sesiones se integran el Uso de
claves, Refuerzos y Apoyos visuales (Cox, 2013a). El National Standards Project—Phase'Z considerd el
uso del ejercicio fisico y el movimiento como una practica con evidencia emergente (National Autism
Center, 2015). El uso del ejercicio y actividades de movimiento ha sido efectivo desde la edad
preescolar hasta la adolescencia temprana (Cox, 2013; Steinbrenner et al.,, 2020) para mejorar
comportamiento y destrezas de apresto, académicas y motoras (Cox, 2013). -

Intervencion e instruccion asistida por la tecnologia (IIAT)

En las Intervenciones e instruccion asistidas por la tecnologia, se utiliza tecnologia disefiada para
apoyar el aprendizaje o la adquisicion de destrezas. E|l uso general de tecnol'ogl'a para implementar
una practica de intervencion (ejs., el Video modelaje, Apoyo visual en un dispositivo) no se incluye
bajo esta prdctica. La lIAT incluye tecnologia tal como: robots, aplicaciones y programacién para
dispositivos (Steinbrenner et al., 2020). ' |

Intervencion mediada por padres

Practica que involucra a los padres, luego de ser adiestrados, para implementar intervenciones con
sus hijos. Los padres pueden implementar toda o parte de las intervenciones (Steinbrenner et al.,
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2020). La mayor evidencia de efectividad de esta practica ha sido con nifios menores de 12 afios,
particularmente con infantes, andarines y preescolares (Steinbrenner et al., 2020).

Intervencidon mediada por pares

Practica que involucra a comparieros de desarrollo tipico como modelos sociales para mejorar las
iniciaciones, respuestas e interacciones sociales. El par recibe adiestramiento y apoyo de un adulto
para interactuar de manera que fomente el logro de la meta del nifio 0 adolescente con autismo. Una
variacion de esta practica es la intervencion mediada por un hermano. Hay evidencia de la efectividad
de intervenciones mediadas por pares en nifios y jovenes con autismo desde los 3 hasta los 18 afios
(Steinbrenner et al., 2020).

Musicoterapia

La Asociacion Americana de Musicoterapia define la musicoterapia como “el uso clinico y basado en
evidencia para lograr metas individualizadas dentro de una relacién terapéutica con un profesional
que cumpla con las credenciales de un programa acreditado en terapia musical.” (American Music
Therapy Association, 2016). La Federacién Mundial de Terapia Musical define la musicoterapia como,
“el uso profesional de la musica y sus elementos como una intervenciéon en ambientes médicos,
educativos y cotidianos con individuos, grupos, familias 0 comunidades que busca optimizar su calidad
de vida y mejorar su salud; y bienestar fisico, social, comunicativo, emocional, intelectual y espiritual”
(World Federation of Music Therapy, 2011). Ademds, aflade, “La investigacidn, practica, educacion y
preparacién clinica en la terapia musical se basa en estandares profesionales de acuerdo con los
contextos culturales, sociales y politicos.” Hay evidencia de Ia efectividad de la musicoterapia con
personas con autismo desde la nifiez temprana hasta la adolescencia temprana (Steinbrenner et al.,

2020).

Narraciones sociales (Social Narratives)

Las Narraciones sociales son intervenciones en que se describen situaciones sociales para resaltar sus
caracteristicas y proveer ejemplos de comportamiento apropiado (Steinbrenner et al., 2020). Las
Narraciones sociales pueden ayudar a la persona con autismo a manejar cambios en la rutina y a
desarrollar/aprender destrezas o comportamiento social especifico. Se preparan en formato de
historia desde la perspectiva de la persona con autismo (primera persona); usualmente son cortos;
pueden incluir Apoyos visuales; y describen los pensamientos y emociones de las demas personas que
participan en la situacién (Steinbrenner et al., 2020). Sirven para ayudar a los aprendices visuales a
manejar y participar de manera apropiada ante un problema o situacién social.

Dos tipos de Narracién social son las Social Stories™ (Historias sociales) y los Comic strip
conversations™ (conversaciones en forma de historietas) desarrollados por Carol Gray (National
Autistic Society, 2020). Las Historias sociales son descripciones cortas de una situacion, evento o
actividad con informacién especifica sobre qué pueda suceder y por qué. Pueden ser dtiles para:
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desarrollar destrezas del diario vivir y destrezas sociales, entender cémo otra persona puede sentirse
o actuar, ayudar a manejar cambios a la rutina o eventos inesperados desagradables, proveer refuerzo
positivo y para manejar obsesiones o emociones fuertes (National Autistic Society, 2020).

Las conversaciones en forma de historietas son representaciones ilustradas sencillas de una
conversacion en que se presenta lo que se dice, cdmo las personas se pueden estar sintiendo y cudles
pueden ser sus intenciones en una situacion de interaccion social (National Autistic Society, 2020). Las
Narraciones sociales han sido efectivas con nifios y jévenes verbales sin discapacidad intelectual, o con
discapacidad intelectual o lingiiistica leve, desde los 3 hasta los 22 afios de edad (Steinbrenner et al.,
2020).

Video modelaje (Video modeling)

El video modelaje es un modo de ensefianza que utiliza grabaciones de video para proveer un modelo
visual del comportamiento o destreza que se pretende desarrollar (Franzone & Collet-Klingenberg,
2008). ‘

Existen diferentes tipos de video modelaje, entre ellos:

e Video modelaje bdsico — la persona observa una grabaciéon de otra persona realizando la
conducta o destreza que se desea ensefar o desarroillar.

e Video auto modelaje — la persona observa un video en la qué ella misma realiza la conducta
deseada o destreza que se desea ensefiar. : A

« Video modelaje con claves — se graba la conducta por pasos con pausas en las que la persona
intenta realizar el paso antes.de observar cada paso subsiguiente. La grabacion se puede hacer
con la persona o con otra persona sirviendo de modelo.

A continuacién, una adaptacion de los pasos hropuésta por LaCava (2008) para implementar el video
modelaje:

1- Determinar la conducta o destreza que es importante que la persona aprenda
2- Obtener el equipo apropiado para grabar y para mostrar el video
3- Planificar la grabacién
~ 4- Obtener los datos de linea base
5- Hacer la grabacion
6- Preparar el ambiente para ver el video
7- Mostrar el video
8- Monitorear la adquisicién de la destreza

Hay evidencia de la efectividad del video modelaje desde la nifiez temprana hasta la adolescencia
(Steinbrenner et al., 2020).
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- Destrezas del lenguaje (fonologia, semdntica, sintaxis, morfologia,
pragmatica) _
- Comunicacioén social y pragmatica (ejs., iniciar y mantener una
conversacion, entender lenguaje y expresiones figurativas,
comprension de claves sociales, expresion de deseos, necesidades
y emociones)
Destrezas y niveles de atencidn
Funciones ejecutivas (regulacion, memoria de trabajo,
planificacién, automonitoreo, organizacion, etc.)
Aprovechamiento académico
Destrezas de apresto
Preferencias y estilos de aprendizaje
Destrezas de razonamiento, pensamiento critico y creativo
Funcionamiento diario en las dreas relevantes al nivel del
desarrollo de la persona (ejs., aseo, alimentacidn, tareas del hogar,
cuidado propio)
- Uso del tiempo libre y recreacion
- Destrezas académicas funcionales
Iniciativa y auto direccién
Seguridad
Seguir instrucciones y reglas
Comunicacion funcional
Preparacion para el mundo laboral
Manejo de dinero
- Uso de transportacién publica
Preparacion para educacion post escolar (ejs., universidad,
preparacion técnica) '
Sexualidad
Preparacion para la vida con pareja
Participacién e integracion en la comunidad
Funcionamiento - Patrones de interaccién
| - Précticas de crianza y disciplina
Destrezas y recursos para apoyar a la persona con autismo
" Impacto del diagndstico de autismo en la familia (incluyendo el
econémico) B
Factores de riesgo/factores de proteccién
Recursos y sistemas de apoyo
Nivel y tipo de participacién de los miembros de la familia en las
intervenciones _
Adaptado de: Guia para el Avalio Dirigido a la Planificacién de Intervenciones para Nifios y Adolescentes con
Trastornos del Espectro del Autismo (Departamento de Salud, 2018)

Cognitiva

Adaptativa

familiar

1

Aunque se presentan las dreas por separado, cualquier destreza que se ensefie se compone de aspectos
de diferentes dreas. Por tanto cualquier intervencion debe integrar las demdas areas seglin sean
pertinentes. Por ejemplo, una sesién de terapia fisica para atender necesidades de movimiento puede
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ofrecerse por medio de una actividad de juego que requiere la atencion conjunta y en la que se refuerzan
la comprensidn de gestos y palabras.

A continuacion, una explicacidn para cada una de las areas que la intervencién puede atender de acuerdo
con las necesidades de cada nifio o adolescente:

Fisica

La intervencion debe considerar el estado de salud, condiciones coexistentes, las destrezas motorasy
cualquier desorden de procesamiento sensorial que presente la persona con autismo; y cdmo éstas
afectan el comportamiento, aprendizaje y participacion del nifio o joven.

Salud - Las condiciones metabdlicas, gastrointestinales y desérdenes convulsivos son mas
frecuentes entre las personas con autismo que en las personas de desarrollo neurotipico. En estos
casos, deben recibir el tratamiento y seguimiento médico indicado ya que cualquier condicién
coexistente puede afectar la conducta y la efectividad de cualquier intervencion. Tener malestar
fisico o emocional afecta el comportamiento. Ademas, es comun que las personas con autismo
tengan desordenes de alimentacion y alteraciones en sus patrones de suefio.

Movimiento — Estudios sobre el desarrollo motor y la competencia motora de nifios con autismo,
han encontrado consistentemente que éstos presentan, tanto retraso motor fino como grueso, o
patrones atipicos del desarrollo motor desde temprana edad (Lloyd et al., 2013). Igualmente,
algunos nifios presentan dificultades con las destrezas de alimentacion y tragado, y el
funcionamiento oro-motor.

Sensorial — Se estima que el 90% de las personas con autismo presentan problemas para procesar
los estimulos sensoriales (Tomchek & Dunn, 2007). Los trastornos de la regulaciéon del
procesamiento sensorial se caracterizan por reacciones inusuales, y en ocasiones extremas, a los
estimulos sensoriales. Los trastornos de modulacion que comunmente se describen son la hiper-
respuesta, hipo-respuesta, y blsqueda o rechazo de estimulos sensoriales. Por ejemplo, un nifio
gue busca estimulos visuales podria estimularse moviendo constantemente sus dedos u objetos
frente a sus ojos. Esta conducta pudiera limitar su habilidad para atender y procesar otra
informacion de su ambiente necesaria para su desarrollo cognitivo y su aprendizaje; y ademas,
limitar oportunidades para interactuar con otros. A otras personas le perturban los sonidos
llegando a limitar la participacién de su familia en actividades comunitarias. La hiper-sensibilidad
tactil ocasiona que muchos nifios con autismo presenten dificultad con la alimentacidn, con la ropa
o al participar en actividades de juego o académicas provocando respuestas extremas o inusuales.

Algunas personas tienen dificultad con el procesamiento propioceptivo (Blanche et al., 2012).
Tienden a tener coordinacion motora gruesa pobre debido a que su sistema propioceptivo no les
provee informacién sensorial correcta sobre su movimiento y posicién corporal (Blanche et al.,
2012). Esto puede estar acompafiado por problemas vestibulares. Los problemas vestibulares se
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pueden presentar de dos maneras: 1- hiper-sensibilidad vestibular (ejs. presentar reacciones
temerosas ante movimientos comunes como lo son subir o bajar escaleras, y caminar sobre
superficies desniveladas); o 2- hipo-sensibilidad vestibular que se puede manifestar por
movimientos dirigidos a estimular el sistema vestibular (ejs., girar, mecerse, brincar) (Hatch-
Rasmussen, s.f.). Los retos sensoriales pueden ser extremadamente limitantes para el
funcionamiento de la persona y su habilidad para beneficiarse de una intervencion.

SociaI/EmocionaI y de Comportamiento

A menudo, las personas con autismo presentan dificultades serias de comportamiento y socializacién
que interfieren y limitan su participaciéon en actividades familiares, escolares y comunitarias. La
comprension y expresién de interacciones sociales, expresiones emocionales/afectivas y manejo del
comportamiento son componentes significativos que se deben atender junto a las preocupaciones
que pueda tener la familia o la persona con autismo relacionadas al aspecto socio emocional y del
comportamiento. Estas dificultades pueden complicarse cuando el nifio o adolescente es victima de
burla o acoso por sus pares. Las dificultades comunicativas también pueden contribuir a la presencia
de comportamientos inapropiados y hasta dafiinos hacia si y hacia otros.

Comunicativa

Todos los aspectos relacionados a la comunicacién son claves. Es necesario enfatizar el concepto de
“comunicacion” en contraste al enfoque mas comun de habla y lenguaje. Aunque las personas con
autismo, como grupo, presentan diferentes niveles de destrezas del lenguaje; su dificultad
fundamental es la comunicacion social, de la cual el habla y lenguaje son solamente un componente
(National Institute on Deafness and other Communication Disordefs, 2012). ’

En las personas con autismo, la comunicacién no verbal esta afectada al igual que el uso pragmético y
social del lenguaje. Esto es mds aparente en las personas con autismo de alto funcionamiento quienes
a pesar de poder tener buenas destrezas del habla, presentan dificultad para entender la intencién
comunicoldgica, destreza que las personas tipicas adquieren mediante los procesos sociales cotidianos
y que es un precursor para aprender lenguaje (Prizant & Wetherby, 1993).

Los déficits observados en el nifio con autismo en el aspecto social en la edad temprana contribuyen
a presentar peculiaridades en la comunicacion y en el desarrollo del lenguaje. Por tanto, la atencién al
desarrollo del lenguaje no es suficiente si no se atienden otras dificultades en la comunicacién. Las
dificultades en conductas no verbales, como lo son el contacto visual, la mirada compartida y el uso
de los gestos, a menudo acompafian los déficits en el lenguaje. Ademas, se ha encontrado que el
lenguaje funcional a los cinco afos de edad correlaciona con el funcionamiento socio emocional futuro
de la persona (Rutter, 1970). Existe una relacidn positiva entre las destrezas sociales y de comunicacién
no verbal con la adquisicidn y uso de destrezas verbales.
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Desde edad temprana, los nifios con autismo presentan dificultades para comprender y asf responder
alosintentos de comunicacién de los demas. Pueden no responder a, ni utilizar gestos. Sus dificultades
se presentan tanto en la comunicacién receptiva como en la expresiva. Las dificultades en el drea del
habla y lenguaje varfan desde dificultades significativas para formar y usar palabras verbaimente,
hasta poder articular palabras y oraciones con sentido, pero con problemas con el aspecto pragmatico
del lenguaje lo que causa confusién en la expresiény comprensién del lenguaje. Por tanto, las personas
con autismo necesitan mucho mas que aprender a hablar; necesitan aprender a iniciar y responder a
interacciones sociales y a usar lenguaje para comunicarse, ya sea hablando o por otros medios.

Las dificultades en comunicacién de las personas con autismo se pueden presentar en ambas
modalidades del lenguaje, tanto en la expresiva como en la modalidad receptiva. Las dificultades en
el area de habla variardn desde dificultades significativas para formar y usar palabras verbalmente
hasta dificultades en poder organizar y articular palabras, frases y oraciones con sentido. La persona
con autismo al presentar problemas con el aspecto pragmaético del lenguaje presenta confusién y
dificultad en la expresion y comprension del contenido de lo hablado con su significado. A rafz de lo
anteriormente descrito las personas con autismo necesitan mucho mds que aprender a hablar, sino
gue necesitan desarrollar [a destreza de iniciar, sostener y responder a las interacciones sociales,
ademas de aprender a utilizar el lenguaje para comunicarse ya sea de manera verbal o con la
modalidad en comunicacidn que utiliza al momento de tener alguna intencién comunicoldgica.

Cognitiva

Las destrezas cognitivas se refieren a la habilidad para procesar y responder a la informacién del
ambiente; estas incluyen las destrezas de atencién, memoria, razonamiento, regulacién, organizacion,
planificacion, solucion de problemas, clasificacion y metacognicion. El potencial cognitivo de las
personas con autismo varia grandemente. Se estima que aproximadamente 33% de las personas con
autismo también presentan una discapacidad intelectual (CDC, 2020) El informe de diciembre 2021
del Autism and Developmental Disabilities Monitoring Network encontrd que entre los nifios de 8 afios
estudiados que tenian data sobre su habilidad cognitiva, 35.2% estaban clasificados con discapacidad
intelectual. Cabe sefialar que este porciento variaba, de 20.5% a 52.5%, entre los lugares en 11 estados
de Estados Unidas en que se realizd la monitoria en el 2018 (Maenner et al., 2021). Esta prevalencia
ha disminuido en los dltimos afios, y podria continuar disminuyendo, con el uso de instrumentos y
procedimientos de evaluacién para personas no verbales, la intervencién temprana efectiva, y la
asistencia tecnolégica que ha permitido que muchas personas no verbales logren comunicarse y
demostrar sus capacidades intelectuales:

Académica — El aspecto académico incluye la adquisicion de destrezas de lectura, matematicas y
la expresién escrita. Cualguier intervencién en esta area debe considerar ademas del nivel de
aprovechamiento académico, las destrezas de apresto y los estilos de aprendizaje de la persona
que incluyen el conjunto de caracteristicas sensoriales y cognitivas de las personas que suelen
predominar ante una experiencia de aprendizaje o para adquirir y procesar informacién. Ademas,
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es esencial tener presente la motivacion que pueda tener el estudiante con autismo, por lo que el
aspecto social y emocional también influyen en la adquisicién de destrezas académicas.

Adaptativa

El funcionamiento adaptativo incluye la capacidad de autosuficiencia personal y social, y la solucién
de problemas del dia a dia. Frecuentemente se enfatizan las destrezas de ayuda propia como: el
entrenamiento al bafio, la alimentacién, y la higiene o aseo personal. Sin embargo, esta drea abarca el
nivel del funcionamiento diario en las areas relevantes al nivel del desarrollo de la persona (ejs.,
par‘tncnpacnon en eI hogar y comunidad, educacion, transicion, vida mdependlente y empleo). Es
importante reconocer el impacto que las destrezas adaptativas tienen en el funcmnamlento yenla
inclusién de la persona en actividades familiares, escolares, sociales, comunitarias y Iaborales.

Funcionamiento Familiar

La familia es la fuente primaria de apoyo en la vida de una persona. Tener un miembro.en la familia
con autismo puede traer muchas experiencias de satnsfaccnon y alegria, acompafadas de estrés por las
nece5|dades que pueda tener la persona. Los: asuntos que estresan el sistema famlliar tienen-una
influencia directa en la habilidad que tenga la familia para proveer apoyo. a {a persona con aqtlsmo.
Pisula (2011) presenta tres grupos principales de factores que contribuiyen a nivieles elevados de éstrés
en los padres y madres de nifios con autismo: 1- las caracteristicas del nifio, siendo los
comportamientos que se asocian con el autismo y comportamientos no deseados las caracteristicas
gue se asocian con mayor estrés; 2- la falta de apoyo profesional y las relaciones poco satisfactorias
con los profesionales, desde el diagndstico hasta la falta de servicios médicos y educativos; y 3- las
actitudes y falta de comprension de parte de la sociedad hacia las personas con autismo y hacia las
experiencias de sus familias.

Walenski et al., (2006) indican que un factor que contribuye al estrés en muchos padres es la dificultad
para comunicarse con su hijo (citado en Pisula, 2011). Es comun, que la participacién de la familia fuera
del hogar se limite a actividades con la familia extendida. Las relaciones entre los adultos pueden verse
afectadas por desacuerdos relacionados a la etiologia y manejo del comportamlento. A los padres o
encargados muchas veces se les dificulta consegunr cuido y en ocasiones necesﬂ:an renunciar a sus
empleos, lo que resulta en I|m|tac10nes econdmicas. Los hermanos tamblen pueden verse afectados
por lo particular de algunas conductas que presentan las personas con autismo, \ el nivel de atencidén
y recursos que requieren. En ocasiones, pueden sentirse desatendldos

Los padres responden de diféerentes maneras al recibir el diagnéstico de su hijo. Algunos sienten alivio
al tener una explicacién que confirma sus preocupaciones. Otros-comentan haber sentido miedo y
confusidn entre otras emociones al recibir el diagnésfico. Los proveedores de servicios deben orientar
a los padres o encargados sobre programas de apoyo a familias; y referirlos, si éstos estdn de acuerdo.
En Puerto Rico existe la organizacion APNI (Apoyo a padres de nifios con impedimentos) y la Alianza
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mecanismos para monitorear los resultados de las intervenciones. Las metas y objetivos son
dirigidas a fomentar la participacidén de la persona con autismo en sus ambientes y contextos
significativos de acuerdo con su edad; y responder a las prioridades de la familia; y cuando
apropiado, de la persona con autismo. Ademas, el plan debe incluir las responsabilidades de los
diferentes profesionales, programas o agencias, al igual que de la familia; y ser parte integral de
cualquier otro plan que la persona tenga (ej., PISF, PEI, PIRE). Es esencial que el plan provea para
las transiciones entre los diferentes sistemas de servicios de acuerdo con la edad de la persona.

El Plan también debe c,onsiderar y atender aspectos médicos que puedan afectar las respuestas
“del nifio o adoleséenté, como lo son: epilepsia, desordenes gastrointestinales, desérdenes del
suefio, entre otros; y desarrollarse e implementarse en coordinacién Y colaboracién con los
proveedores de servicios de salud. ' o V

Metasy objetivos

Aunque las necesidades, fortalezas y prioridades de cada nifio y adolescente con autismo varian,
el National Research Council (2001) propone que las metas de cualquier intervencion deben
centrarse en seis areas de prioridad:

Comunicacién funcional espontanea (el foco primordial de la educacién temprana) -
fomentar comunicacion que le permita al nifio expresar sus deseosy necesidades.

2- Socializacién —fomentar las destrezas de socializacidn, apropiadas a la edad de la persona,
durante el transcurso del dia y en diferentes escenarios.

1

‘3~ Juego:~fomentar el juego con pares, y el uso apropiado de juguetes y otros materiales.
4- Cognicion — proveer oportunidades para el desarrollo, generalizacidn y mantenimiento de
destrezas cognitivas en los contextos en que se utilizaran. :
5- Comportamiento problemético/no'deseado — incorporar el analisis funcional de conducta,
desarrollo de comunicacién funcional y el refuerzo de comportamiento deseado.
‘6- Destrezas académicas funcionales — para nifios de edad escolar, de acuerdo con el nivel de
funcionamiento y necesidades del nifo.

Es esencial manejar, disminuir, o eliminar cualquier conducta que interfiera con el aprendizaje y

participacion del nifio o adolescente, como lo son la auto agresidn, agresion hacia otros, la auto

estimulacion y las conductas estereotipicas. Luego de identificar la conducta o destreza con la que

se trabajard, y haber establecido una linea base de la misma; se establece claramente la meta o

resultado que se espera lograr, indicando bajo qué circunstancias la conducta o destreza ocurrira

y cdmo se sabra que la meta se ha alcanzado. Las metas y objetivos necesitan estar redactadas en
términos de conductas observables.

Estas seis areas de prioridad corresponden a las areas presentadas en la Tabla 1 con la diferencia
que en la Tabla las destrezas académicas funcionales aparecen bajo el area Adaptativa. Tampoco
incluyen el drea fisica compuesto por salud, movimiento y el aspecto sensorial. Por lo que a estas
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6 dreas de prioridad afiadimos las dreas de salud y movimiento; y el drea que representa las
destrezas adaptativas necesarias para la participacidn del nifio o adolescente con autismo en las
actividades familiares, escolares, comunitarias y eventualmente, en el mundo laboral.

Proveer las intervenciones y servicios

Es fundamental que cualquier tratamiento médico u otro tipo de intervencién que se utilice esté
validado por la investigacion cientifica para la poblacién con autismo. Ademds, es necesario
recalcar que el autismo es un espectro. Por tanto, la intervencion que pueda ser efectiva para una
persona puede no ser efectiva para otra. Cualquier programa de intervencién debe considerar fas

~particularidades de la persona con autismo, las circunstancias y prioridades de su familia, al igual

que las expectativas o exigencias de los ambientes y actividades en que se espera que participe o
desea participar el nifio o adolescente, en el presente y en el futuro.

Hay intervenciones que son mas indicadas para atender las conductas no deseadas y otras para
ensefiar destrezas y conductas deseadas. Para considerar una conducta como no deseada, ésta
debe interferir con el aprendizaje y la participacién apropiada de la persona con autismo. Para
determinar la conducta que se quiere ensefiar, ésta debe ser una que contribuya al aprendizaje y
a la participacion de la persona. Nunca se debe eliminar una conducta no deseada sin ensefiar una
conducta deseada que la sustituya. De cualquier manera, antes de iniciar cualquier plan de
intervencion es necesario establecer una linea base que permita documentar la efectividad y los
resultados de la intervencion.

Las intervenciones y servicios que resultan ser mas efectivos integran a los demdas miembros de la
familia y a otras personas significativas para la persona con autismo. Estas van dirigidas a apoyar a
la familia a la vez que promueven la capacidad de los familiares y otros para ser agentes activos en
la intervencion que recibe la persona. Los miembros de la familia, al igual que otros encargados
necesitan estar informados y capacitados para apoyar la generalizacion de destrezas en las rutinas
diarias y ambientes naturales. Los padres y cuidadores que aprenden técnicas especificas para
apoyar el aprendizaje de sus hijos se sienten mas competentes en sus habilidades para criar a un
niflo con autismo (National Research Council, 2001).

La intervencion con una persona con autismo requiere la participacién de un equipo inter o
transdisciplinario. El National Resource Council and National Professional Development Center on
Autism Spectrum Disorder (Stansberry-Brusnahan & Collet-Klingenber, 2010) incluye las siguientes
recomendaciones para la programacion de intervenciones para las personas con autismo:

e Comenzar tan pronto se sospeche autismo.

e Promover la involucracién activa de la persona con autismo en actividades apropiadas a la
edad y sistematicamente planificadas dirigidas a objetivos claramente identificados.

o Individualizar e incluir interacciones en grupos pequefios y de 1-1 con un adulto.

e Incluir un componente que incluya adiestramiento y capacitacion de la familia.
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¢ Incluir mecanismos para el avallo continuo del progreso del nifio y de la efectividad de los
servicios.
¢ Incluir oportunidades para la interaccion con pares de desarrolle tipico.

La Academia Americana de Pediatria (Hyman et al., 2020) afiade:

e Integrar estrategias que permitan generalizar las destrezas aprendidas en diferentes
ambientes y situaciones, y para mantener el uso funcional de las destrezas.

o Utilizar los intereses y preferencias de la persona, rutinas predecibles y Apoyos visuales.

e Asegurar la colaboracién entre maestros y otros proveedores de servicios

e Atender los sintomas que definen el autismo (comunicacién social, e intereses y conductas
restrictivas y repetitivas) ademas de retrasos en destrezas.

e Basar la intervencidn en un Analisis funcional de la conducta para atender los

~ comportamientos inapropiados o no deseados.
¢ Planificar para las transiciones de programas, escolares y a la vida adulta.

3. Monitorear el progreso

Para evitar la repeticion, presentamos informacion general sobre el paso de monitorear el
progreso de las intervenciones que es aplicable desde la nifiez en edad temprana hasta los
adolescentes mayores y adultos jovenes.

El monitoreb cuidadoso y sistematico de los resultados de la intervencién es un aspecto clave de
cualquier programa. Todo plan o programa de intervéncién debe incluir una descripcién clara de
los mecanismos que se utilizaran para monitorear como el nifio ojoven respbnde a la intervencidn;
.0 sea, el desarrollo de destrezas, cambios en el comportamiento, y el logro (o no) de las metas y
objetivos trazados. Esto requiere establecer una linea base antes de comenzar la intervencién. La
informacion recopilada durante el avalto para la planificacion de la intervencién sirve de linea base
para determinar el progreso (Missouri Autism Guidelines Initiative, 2012). Los programas de
intervenciony los curriculos incluyen su sistema de avalto continuo para monitoreary documentar
el progreso.

Usualmente se documenta la frecuencia, duracion o intensidad de la conducta o destreza con que
se esta interviniendo. Esto dependerd del tipo de conducta que se observa. Si la meta es que un
éstug:liante dé los buenos dias al llegar al salon de clases, se documentaré la frecuencia en que
saluda en el momento apropiado. Si se busca que un nifio juegue con otro por un tiempo
determinado, en'tdnces, se documentara la duracion de la conducta. '

El primer paso para documentar conductas por medio de la observacién es describir.la conducta
de manera clara y precisa en términos observables; de manera que cualquiera sepa lo que se est4
observando. También se puede recopilar informacion sobre las conductas y destrezas utilizando
cuestionarios, bitacoras, tareas y hasta auto reportes o sistemas de automonitoreo en que el
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mismo nifio o joven documenta la frecuencia, duracién o intensidad de su conducta. Hay diferentes
técnicas que se utilizan para recopilar y documentar los datos sobre las conductas o destrezas. La
mas comun es la observacion directa que puede ser continua o por intervalos de tiempo (time
sampling) (ej., ver si la conducta esta presente cada 5 minutos o en intervalos de tiempo variados
que promedian 5 minutos).

Cualquiera que sea la técnica que se utilice, la misma debe de ser sistemadtica, confiable y proveer
datos validos. Ser confiable significa que la técnica provee informacién de manera consistente. La
validez de una técnica implica que recopila la informacion para la cual fue diseiiada. Ademas, la
técnica debe de ser manejable para quienes la implementaran.

El monitoreo del progreso incluye la revision de las metas y objetivos de acuerdo con los cambios
documentados. Es un proceso en el que aportan todos los que participan en las intervenciones o
proveen servicios, incluyendo a la familia y, de ser apropiado, la persona con autismo.

En el Apéndice 9 encontrard una tabla con enlaces a mddulos sobre prdcticas con base en
evidencia. Muchos de los mddulos incluyen informacién detallada sobre técnicas para
monitorear la efectividad de la practica que presentan.

A continuacién, presentamos informacién dirigida a atender cuatro dreas que suelen requerir atencién
para todas las edades, particularmente durante la nifiez y. adolescencia temprana: la alimentacién,
condiciones gastrointestinales, el suefio, y la conducta o comportamiento mal adaptativo. La familia es
esencial en el desarrollo del plan de intervencion y necesita ser parte integral y activa en las intervenciones
que se desarrollen para atender las necesidades que presentan estas areas.

Luego se elaboran los pasos antes expuestos con informacion pertinente para las siguientes edades: del
nacimiento a los 2 afios con 11 meses, de 3 a 5 afios con 11 meses, de 6 a 11 afios con 11 meses, de 12 a
15 afios con 11 meses y de 16 a 21 afios con 11 meses.

Alimentacion

Se estima que hasta 90% de los nifios con autismo presentan problemas de alimentacién (Kodak &
Piazza, 2008, citado en Volkert & Paz, 2010). Antes de iniciar cualquier intervencién dirigida a atender
un desorden/trastorno de alimentacién, es necesario asegurarse que no se debe a una condicién
gastrointestinal, disfagia, alergias u otra condicién médica. Un estudio (Heifert et al., 2016) encontré
que la condicion esofagitis eosinofilica (eosinophilic esophagitis) es més comun entre nifios con
autismo al compararse con nifios de desarrollo tipico. Esta es una condicién crénica relacionada con
la disfuncion del esdfago; cuyos sintomas incluyen desérdenes alimenticios, vémitos, dolor abdominal
y disfagia.

Las dificultades con los alimentos se pueden deber a una sensibilidad sensorial por la cual el nifio o
joven tenga una aversion o preferencia marcada por la textura, color, sabor u olor de ciertos alimentos.
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Por ejemplo, puede que solamente quiera comer alimentos de un color. También debido a la
insistencia en rutinas o patrones ritualizados e intereses altamente restringidos que caracterizan el
autismo, puede haber la necesidad de consistencia en la manera en que se presentan los alimentos.
Por ejemplo, que siempre se utilice el mismo plato, que los diferentes alimentos no se toquen, o que
sean de un lugar o marca especifica.

En ocasiones se recomienda a los padres privar al nifio o joven de alimentos hasta que tenga‘hambre.
Esta practica es peligrosa y NO es apropiada para personas con autismo (Wheeler, 2019).

Las siguientes practicas han sido exitosas para introducir alimentos nuévos ‘(‘Wheeler, 2019):

e Comenzar con porciones pequefias de un alimento parecido en color y textura a los alimentos
aceptados por la persona; sin la expectativa de que lo ingiera de primera intencién. Parear esta
practica con que otros miembros de la familia modelen placer al ingerir el alimento.

e Utilizar Apoyos visuales o narrativas sociales en que se le anticipa al nifio o joven la
introduccidn del alimento nuevo y sus beneficios. También se puede incluir un personaje o
mufieco favorito ingiriendo el alimento. ’

e Ofrecer la opcién de ingerir un alimento preferido luego de ingerir una porcién pequefia del
alimento nuevo.

En casos severos, una evaluacién por un patélogo de habla y lenguaje especializado en alimentacion
pudiera ser necesaria para determinar intervenciones apropiadas particularmente en el area oral
motor donde el manejo de los alimentos y el uso de articuladores son importantes para hacer efectivo
la ingesta de los alimentos. En los apéndices incluimos el documento Estudio de las Conductas
Alimentarias — Guia para Padres de Autism Speaks (Apéndice 10).

Condiciones gastrointestinales

Aunque la prevalencia de condiciones gastrointestinales entre los nifios con autismo no esta bien
establecida, Schieve et al., (2012) encontraron que era 7 veces mas probable gue los menores con
autismo presentaran problemas gastrointestinales que los menores con desarrollo tipico. Los
estimados de personas con autismo que presentan condiciones gastrointestinales varian entre 9%y
91% (Coury et al., 2012). Entre estos, el mas frecuente es el estrefiimiento (Coury et al., 2020).

Autism Speaks (2013) ha desarrollado una gufa en que presenta las tres areas principales para tratar
el estreflimiento en los nifios y adolescentes, siempre en consulta con su médico primario:

1- Cambios en la dieta
+ Aumentar la ingesta de fibra
+ Aumentar la ingesta de liquidos, particularmente el agua y jugos tales como los de pera y
ciruelas.
2- Cambios en comportamiento

Gufa de Intervenciones - 40



» Integrar rutinas de ejercicios (ej., caminar, correr, nadar, correr bicicleta o triciclo)
+ Crear habito de evacuacién (establecer momentos para sentarse en el inodoro; proveer
refuerzos positivos)
3- Medicamentos
» En ocasiones es necesario utilizar medicamentos diariamente
» Se utilizan medicamentos para la limpieza del intestino (c/ean out) cuando el nifio tiene
excreta impactada

Una nutricionista puedé ser clave en establecer cambios positivos en la dieta. En el Apéndice 11
encontrara el algoritmo para el tratamiento de estrefiimiento en nifios y adolescentes con autismo del
Comité de Gastroenterologia del Autism Treatment Network (ATN) de la organizacion Autism Speaks
(Furuta et al., 2012).

Suefio

Los trastornos de suefio son comunes entre los nifios y jévenes con autismo. Se estima que entre 44 a
83% presentan trastornos del suefo (Williams, Sears & Allard, 2004). Los trastornos del suefio que
presentan incluyen: dificultad para dormirse, despertarse a menudo, despertarse temprano, insomnio
y somnolencia durante el dia (Devnani & Hegde, 2015). También pueden presentar parasomnias
(trastornos del suefio que provocan un comportamiento inusual al dormir), tales como terrores
nocturnos y sonambulismo (Polimeni et al., 2005, citado en Cuomo et al., 2017). '

Los trastornos del suefio tienen un impacto adverso sobre el funcionamiento, aprendizaje y salud de
la persona con autismo (Cuomo et al., 2017) y se correlacionan con el estrés maternal y la interrupcion
del suefio de los padres o encargados (Devnani & Hegde, 2015). Los trastornos del suefio pueden
contribuir a la hiperactividad, conducta agresiva y dificultades sociales {(Devnani & Hegde, 2015).

Esimportante reconocer que los trastornos del suefio en los nifios y jovenes con autismo pueden tener
multiples causas. Antes de comenzar una intervencién dirigida a los trastornos del suefio es necesario
atender cualquier condicién de salud que pueda estar causando o contribuyendo a los mismos. Las
siguientes condiciones se han asociado con los trastornos del suefio en nifios y jovenes con autismo:
reflujo gastroesofagico, apnea, convulsiones, ansiedad, regulacion anormal de melatonina, e
hipersensitividad a la luz o sonidos (Furfaro, 2020). Devnani y Hegde (2015) afiaden las siguientes
condiciones: tonsilitis y adenoides agrandadas. Ademas, [as actividades realizadas durante el dia y los
patrones alimentarios pueden influenciar el suefio.

No se ha encontrado una Unica intervencion para atender la variedad de trastornos del suefio que
presentan los nifios y jévenes con autismo {(Cuomo et al., 2017). Sin embargo, hay practicas que han
tenido éxito en lograr higiene de suefio saludable en nifios y jovenes con autismo. Lo primero que se
necesita hacer es completar una bitdcora para establecer una linea base del problema y un historial
del suefio para identificar de factores que puedan estar contribuyendo al mismo.
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La bitdcora debe documentar la rutina al acostarse y dormir: la hora en que se acuesta el nifio o joven,
que ocurre antes de acostarse, qué ocurre al acostarse (ej., llora, pataletea, etc.), cuanto tarda en
dormirse, cudntas veces y a qué horas se despierta. Esta informacion se debe documentar hasta que
se identifique un patrén que se utilizara para determinar qué factores ambientales y de la rutina al
acostarse a dormir se deben cambiar; y para monitorear el resultado de la intervencién.

Schnell (2013) propone las siguientes preguntas para ayudar a los padres a preparar la bitacora:

+ (A qué hora se acuesta?

+ ¢Qué hace/en que actividades participa antes de acostarse?

+ ¢Qué esta sucediendo en el hogar mientras se acuesta que pudiera estar afectando su suefio?
« ¢Se despierta durante la noche; a qué hora/s?

+  ¢A qué hora se despierta por la mafiana?

» ¢(Toma siestas durante el dia?

Devnani y Hegde (2015) sugieren que un historial de suefio considere los siguientes factores:
condiciones de salud, medicamentos, higiene pobre del suefio, y siestas durante el dfa. Factores
ambientales que pudieran estar contribuyendo al problema son: la temperatura de la habitacién, la
textura de las sabanas o ropa de dormir, la luz en la habitacién y sonidos ambientales.

Una vez identificados los factores que se deben cambiar, es esencial crear una nueva rutina
conducente a la preparacion para acostarse a dormir. Una practica que ha tenido éxito es establecer
una rutina de aproximadamente 30 minutos en que se incluya ducharse o bafiarse, utilizar el inodoro,
cepillarse los dientes, ponerse la ropa de dormir; y en que se inicien actividades relajantes, tales como
leer o mirar un libro, mecerse suavemente, o escuchar musica suave. Se debe tener presente que lo
que puede ser relajante para una persona puede no serlo para otro. Por ejemplo, el bafio puede
estimular a un nifio y relajar a otro. Se utilizan Apoyos visuales usando ldminas o listas de cotejo con
las actividades de la rutina. El apoyo visual se utiliza para ensefiarle al nifio o joven la rutina para dormir.
Segun completa cada paso de la rutina, puede recibir un refuerzo. Con el tiempo, de acuerdo con los
resultados, el apoyo visual y los refuerzos pueden ya no ser necesarios.

llustracién 1: Ejemplo visual de una rutina para acostarse a dormir

Tomado de: Consejos Practicos — Coémo Mejorar el Suefio en Nifios Autistas. Autism Speaks
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Asimismo, es importante considerar las actividades realizadas durante el dia. Se deben evitar las
siestas en nifios grandes y asegurar que el nifio participe de actividades fisicas.

En los Apéndices encontrard la trayectoria del Sleep Committee of the Autism Treatment Network
(ATN) de la Academia Americana de Pediatria para los médicos que integra las mejores practicas para
atender el insomnio en los nifios y jovenes con autismo (Mallow et al., 2012) (Ver Apéndice 12).
Ademas, encontrard los documentos de Autism Speaks: Estrategias para Mejorar el Suefio de los Nifios
con Trastornos del Espectro Autista (Apéndice 13) y Estrategias para fomentar el suefio en
adolescentes con trastorno del espectro autista (Apéndice 14).

En cuanto a medicamentos, un estudio encontré que el medicamento mas utilizado para atender los
trastornos del suefio fue la melatonina (Mallow et al., 2016). La melatonina parece ser efectiva en
reducir el tiempo para quedarse dormido pero su efectividad en otros aspectos del suefio ha sido
variable (Devnani & Hegde, 2015). Ademas, se han recetado una variedad de medicamentos, tales
como agonistas adrenérgicos alfa 2, anticonvulsantes, antipsicéticos atipicos y benzodiazepinas
(Mallow et al., 2016). Se ha encontrado que el uso de formacos para atender los trastornos del suefio
en nifos y jévenes con autismo se asocia con aumento en comportamiento mal adaptativo durante el
dia {(Mallow et al., 2016).

Comportamiento o conducta mal adaptativa

La presencia de comportamiento de reto o conducta mal adaptativa, tal como auto agresidn (ejs.,
golpearse, morderse), agresion hacia los demas (ejs., morder, golpear, halar el cabello), reacciones
extremas (ejs., gritar, llorar), y movimientos repetitivos o estereotipados pueden estar presentes
desde la nifiez temprana y durante toda la vida de una persona con autismo.

Estos comportamientos se deben atender usando el apoyo conductual positivo basado en un Analisis
funcional de la conducta. El Andlisis funcional de la conducta se explica en la pdgina 9. El apoyo
conductual positivo se basa en el reconocimiento de que el comportamiento tiene una funcién; y en
que es una forma de comunicacion. Una vez se realice el Andlisis funcional de la conducta y se haga
una hipétesis sobre la funcién de la conducta se traza un plan en el que se utilizan estrategias
conductuales para evitar que el comportamiento ocurra y para ensefiar destrezas que sustituyan la
conducta no deseada.

Hay comportamientos agresivos y auto agresivos extremos, que para ser tratados pudiera requerirse
de algun tratamiento farmacoldgico. Este tratamiento debe integrarse a una intervencion utilizando
el apoyo conductual positivo, dirigido a considerar la disminucion de la farmacoterapia mas adelante.
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Metas vy objetivos

Las metas y objetivos del plan de intervencidn deben estar dirigidas-a atender cémo, dentro de las
rutinas en sus ambientes naturales, el infante o andarin inicia, interactia y responde a intentos de
interaccion; cdmo responde a los objetos y a estimulos sensoriales del ambiente, cdmo se
comunica, y las maneras en que juega. También necesitan responder a las preocupaciones y
prioridades de las familias (ej., alimentacidn, suefio, comunicacion).

Los servicios de la intervencién temprana bajo la Parte C de la IDEA van dirigidos a los siguientes
resultados funcionales en los nifios: 1- Relaciones sociales y emocionales positivas, 2- Habilidad
para adquirir y utilizar conocimientos y destrezas y 3- Habilidad para tomar acciones apropiadas
para atender sus necesidades (ECTA, 2020). A diferencia de las areas del desarrollo, los resultados
funcionales integran las destrezas de diferentes areas que los nifios necesitan para participar de
las rutinas de sus ambientes naturales (ECTA, 2020).'

Las siguientes son areas esenciales para atender durante los primeros tres afios de vida.
Social, emocional y comportamiento.

Se ha encontrado que nifios con autismo, entre 1 a 2 afios de edad, presentan dificultad para
atender a las caras y a situaciones de interaccidn social (Jodra, 2021). Investigadores concluyen
que la habilidad para atender a y reconocer el rostro humano es fundamental para el desarrollo
del lenguaje y destrezas socio emocionales (Jodra, 2021). A continuacién, destrezas
importantes para los primeros tres afios de vida.

Atencion conjunta

La atencidn conjunta es la capacidad de participar en lo que le interesa a otra persona (Mas,
2016). Esta se observa cuando el nifio responde a la mirada, gestos o lenguaje de la otra
persona al dirigir su mirada hacia un objeto o evento de interés de la otra persona. La atencion
conjunta se va adquiriendo durante el primer afio y medio de vida. Juega un rol importante en
el desarrollo de destrezas de socializacién y del lenguaje (Charman, 2003).

Socializacion

Las habilidades de socializacion entre los infantes y andarines que presentan caracteristicas de
riesgo para autismo o que hayan sido diagnosticados con autismo varian, pero todos tendran
dificultades para socializar con sus cuidadores primarios y luego con sus pares.

Juego

Un aspecto que se debe atender en los nifios menores de tres afios es el juego. El juego
requiere; y a la vez fomenta el desarrollo de la comunicacion social, cognitivo, perceptual-
motor, fisico y por supuesto socio emocional en los nifios. Las dificultades con las destrezas de
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comunicacion social limitan las oportunidades para desarrollar destrezas de juego,
comenzando con el disfrute mutuo del intercambio de miradas, sonrisas y sonidos entre el
adulto y el infante o andarin.

Antes de jugar con otros nifios, los infantes y andarines juegan con sus padres o cuidadores
primarios para luego jugar con objetos o juguetes. Una vez el nifio puede manipular objetos,
se debe trabajar con el uso apropiado de juguetes tipicos de la edad para Iuego intervenir en
el desarrollo de interacciones de juego con otros (Connecticut Birth to Three System, 2018).

Inicialmente los nifios juegan con juguetes por su cuenta; luego participan de lo que se conoce
como juego paralelo en que juegan cerca de otros con juguetes parecidos, pero sin interactuar.
Entre los 18 a 24 meses los nifios comienzan a demostrar el juego simbdlico en que utilizan
objetos representando otros objetos, tal como usar un guineo como si fuese un teléfono (Lam
& Yeung, 2014). Este tipo de juego puede ser un reto para los andarines con autismo por su
dificultad para imitar, y su poca o pobre atencidn a los aspectos sociales de sus entornos.

Comunicativa

El autismo se caracteriza por déficits en la comunicacién social. Dos de las sefiales méas
tempranas del autismo son la falta de contacto visual y la alteracion de la atencion conjunta o
compartida (Soto, Kiss & Carter, 2016); o sea, la capacidad para réesponder a la mirada, gestos
o lenguaje de otra persona para dirigir la atencién a lo que le interesa o ha llamado la atencién
a la otra persona (Mas, 2016). Estas dos habilidades son precursoras al desarrollo de intentos
comunicativos y eventualmente, del lenguaje (D’Souza et al., 2017).

Al igual que las demas areas del desarrollo, las habilidades comunicativas de los andarines con
autismo varian. Algunos son no verbales, ni utilizan gestos, mientras otros pueden tener
vocabularios impresionantes. De cualquier manera, todos presentan limitaciones en su
comunicacion con los demas.

Fisica

Desarrollo motor

Algunas de las dificultades motoras que estan presentes desde antes del primer afio de vida en
infantes y andarines con autismo incluyen: integracidn pobre de los reflejos primitivos y retraso
en el desarrollo de postura y balance (Fahl Kinder, 2020). Estos retrasos afectan de manera
adversa la adquisicién de destrezas motoras gruesas y finas, destrezas viso motoras y destrezas
oro-motoras (Fahl Kinder, 2020). Sin embargo, esta area del desarrollo tiende a estar ausente
en programas de intervencion temprana (Bhat et al., 2011; Lloyd et al., 2013).

En los primeros afios de vida, el desarrollo motor estd intimamente ligado a las demas areas
del desarrollo por lo que la intervencion temprana dirigida a las destrezas motoras puede tener
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un efecto en el desarrollo de destrezas comunicativas, incluyendo el lenguaje. Bhat et al.,
(2011) plantean que existe una conexidn importante entre las dificultades y retrasos motoras
y los déficits en la comunicacién social que presentan los nifios con autismo.

Cognitiva
Imitacidn

La falta de destrezas de imitacién, prevalente en los nifios con autismo desde edad temprana,
tiene un impacto sobre el aprendizaje en general y en el desarrollo de destrezas de
socializacién y comunicacién. La imitacién es un prerrequisito para el juego simbdlico y social,
y para el desarrollo del habla y lenguaje (Holmes, 2009). Un aspecto esencial de cualquier
intervencion con infantes y andarines debe ser dirigido a desarrollar la habilidad para imitar.

Conducta adaptativa
Alimentacion

Los nifios con autismo pueden presentar dificultades con la alimentaciéon desde la infancia
temprana. Los infantes pueden bresentar dificultad para chupar y tragar. Los nifios mas
grandes pueden ser sobre selectivos en cuanto a los alimentos que ingieren (Nath, 2014). Los
problemas de alimentacién pueden resultar en retraso estaturo-ponderal (failure to thrive),
desnutricién, tanto pérdida de peso como aumento de peso, obesidad y bajos niveles de
energia (Hodges et al., 2017) y estrefiimiento (Nath, 2014).

Higiene y uso def bafio

Ap'render a utilizar el bafio para las necesidades biologicas basicas es una destreza que la
mayoria de los nifios logran en sus primeros 3 a 4 afios de vida. La mayoria de los nifios con
autismo aprenden a evacuar y orinar en el inodoro mas tarde que los nifos sin autismo (Tsai,
Stewart & August, 1981).

Existen diferentes razones por las cuales los nifios con autismo presenten retraso en aprender
a utilizar el inodoro de manera apropiada (Autism Speaks, s.f.b). Algunos pueden tener poca
consciencia de las sefiales para orinar o evacuar que le da su cuerpo; o de la sensacion de su
ropa mojada o que se han evacuado encima. Otros pueden tener miedo de sentarse en el
inodoro o del sonido cuando se baja la cadena. La necesidad de rutinas estables puede hacer
que los nifios aprendan a utilizar el inodoro en su casa o escuela, pero no en otros lugares.
También pueden haber establecido una manera de evacuar u orinar que no requiere un
inodoro. Cambiarla se le puede hacer dificil. La falta de destrezas de lenguaje dificultara que el
nifio avise cuando necesita usar el inodoro.
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Funcionamiento familiar

El ambiente familiar es un elemento clave de cualquier intérvencién_, en particular cuando se
trata de nifios pequefios. Percatarse de que su infante o andarin no se esté desarrollando como
se espera y luego recibir un diagndstico de autismo le cambia la vida a la familia. Las familias
necesitan, ademds de informacién, acceso a servicios, apoyo emocional y mentoria o
companamlento (“coaching”) para ser efectivos en fomentar el desarrollo de sus hijos.

Los servicios de la intervencién temprana bajo la Parte Cdela IDEA van dirigidos a los siguientes
resultados funcionales para las familias: 1- Conocer sus derechos y abogar efectivamente por
sus hijos, 2- Comunlcar sus necesidades de manera efectiva y 3- Ayudar a sus infantes en su
desarrolloy a aprender (ECTA, 2020)

2- Proveer las intervenciones y servicios

Zwaigenbaum et al., (2015) concluyen que las mejores practicas para la intervencién a nifios con
autismo menores de 3 afios son aquellas.en que: 1- se incluyen una combinacién de enfoques del
desarrollo y conductuales lo mas temprano posible (desde que se sospecha autismo); 2- las familias
y/o los cuidadores forman parte activa de la intervencion ya que su participacién aumenta la

" cantidad de inte_rvencién ofrecida y su apoderamiento; 3- las intervenciones mejoran el desarrollo
y atienden los fetos asociados al diagndstico al igual que otras areas de necesidad; y que adems,

" las intervenciones deben considerar las creencias socio cuIturaIes al igual que las dindmicas,
apoyos y recursos de las familias. ‘ ‘

Aunque se han reco,mendado de 25 a 40 horas y hasta 40 horas de intervencién por semana
(Reichow, 2012; National Research Council, 2001); se reconoce que la calidad de la intervencién es
tan importante como la cantidad. Marcus et al. (2001) sefialan que el factor clave es la cantidad
de participacion significativa durante la intervencién, mas que la cantidad de horas por semana.
Zwaigenbaum et al. (2015) citan estudios que sugieren resultados positivos con menos horas de

" intervencién directa de un terapista, particularmente cuando los padres estdn ‘activamente
involucrados. Un metaandlisis de investigaciones encontrd poca evidencla que apoyara la posicién
de que mayor intensidad de intervencién se asociara con mayores logros (Sandbank et al., 2020).
Sin embargo, aclaran que el que no hayan encontrado evidencia, no es prueba definitiva de su
ausencia. Concluyeron que: la intensidad de las intervenciones debe basarse en las necesidades
del nifio y de las prioridades de la familia; y que las intervenciones altamente estructuradas por
extensas horas a la semana pueden no ser apropiadas al desarrollo y que, ademds, pueden
contribuir al estrés familiar y.separar a los nifios de sus hermanos, pares y demds familiares (lo que
a su vez podria afectar de manera adversa el desarrolio del nifio).

McWilliam (2010) propone que las intervenciones mds efectivas para infantes y andarines estén
basadas en las rutinas de las familias y dichas intervenciones deberan estar basadas en los
siguientes tres resultados funcionales: involucracién (“engagement”), independencia, y relaciones
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sociales. Investigaciones recientes, sustentan a McWilliam. Estas han encontrado que
intervenciones que se ofrecen en los ambientes naturales y siguiendo las secuencias tipicas del
desarrollo, son efectivas con infantes y andarines con autismo (Sandbank, Bottema-Beutel &
Woynaroski, 2020). Rogers y Vismara (2014) concuerdan que, basdndose tanto en las
investigaciones como la legislacion, el lugar para iniciar las intervenciones con infantes y andarines,
en riesgo para autismo o ya diagnosticados, debe ser en el hogar o centros de cuido con los padres
o cuidadores. Por lo tanto, es necesario adiestrar a los padres y apoyarlos para que puedan
proveerle a sus hijos el tipo de experiencias e interacciones que fomenten el desarrollo de
destrezas adaptativas y funcionales.

de la intervencion puede estar influenciada por el grado en que los
padres implementan las estrategias determinadas en el Plan de intervencion en sus rutinas

III

La intensidad en la “vida rea

naturales durante el dia. La efectividad de la intervencion estara influenciada por la facilidad con
que las familias la puedan integrar en sus rutinas, al igual que por los apoyos gue reciban para
implementar las practicas de manera correcta y de la pertinencia que tengan las metas para las
familias. Esto reafirma la importancia de la participacion activa de las familias en determinar las
prioridades, metas y modalidades de las intervenciones.

Avanzando Juntos, el Sistema de Servicios de Intervencién Temprana de la Parte C de la IDEA en
Puerto Rico, responsable de proveer servicios a nifios menores de 3 afios de edad con retrasos en
el desarrollo o con condiciones que se asocian con retrasos en el desarrollo, y a sus familias,
dirigidos a facilitar el desarrollo funcional cognitivo, fisico/motor, del habla y lenguaje,
socio/emocional y de ayuda propia. Provee apoyo a la familia y cuidadores en su rol de facilitar el
desarrollo y aprendizaje del nifio a través de la rutina diaria en sus ambientes naturales.

Los miembros de la familia y los profesionales que proveen intervencién temprana necesitan
trabajar de la mano para conectar al infante o andarin con la cotidianidad de la familia. Las visitas
de los intervencionistas estan enfocadas en apoyar a los cuidadores primarios a desarrollar las
destrezas y recursos para implantar estrategias que fomenten principalmente sus interacciones
con sus infantes y andarines con autismo.

A continuacién, programas y practicas para intervenir en las diferentes 4reas:
Social, emocional y comportamiento

Atencion conjunta

Las Intervenciones naturalistas como Enhanced Milieu Teaching y el Entrenamiento de la
imitacion reciproca (RIT por sus siglas en inglés) han sido efectivas en desarrollar atencion
conjunta (Steinbrenner et al., 2020). El programa dirigido a la nifiez temprana, Early Start
Denver Model también tiene evidencia de ser efectivo en el desarrolio de la atencidn conjunta
(Zwaigenbaum et al., 2015). Estas intervenciones incluyen la participacién de los padres o
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cuidadores primarios como co-intervencionistas, o como la persona primaria que implementa
la intervencién.

Socializacion

Se recomienda que las experiencias tempranas para fomentar destrezas de socializacién
incluyan: interaccién con pares de desarrollo tipico; situaciones de interaccién social
significativas para el nifio integradas a su rutina diaria; el uso de juguetes apropiados al
desarrollo que requieran socializar; y oportunidades para practicar, en ambientes naturales,
las destrezas sociales que se adquieren (Strain & Danko, 1995 citado en, Strain et al., 2011).

" El uso de la Comunicacién alterna o aumentativa, la Ensefianza de destrezas discretas, el
Modelaje, el Uso de claves y la Demora de la clave, los Refuerzos, el Adiestramiento de
destrezas sociales, el Video modelaje, las Intervenciones naturalistas, y las Intervenciones
implementadas o mediadas por los padres son practicas basadas en evidencia que apoyan el
desarrollo de destrezas de socializacién en los nifios menores de 3 afios (Steinbrenner et al,
2020) | |

Juego

Practicas basadas en evidencia que apoyan el desarrollo de destrezas de juego incluyen: el
Video modelaje, el Adiestramiento de destrezas sociales, el Uso de claves, Intervenciones
naturalistas, la Comunicacion alterna o aumentativa, e Intervenciones basadas en
antecedentes; al igual que las Intervenciones mediadas por los padres o encargados
(Steinbrenner et al., 2020).

Comunicativa

El primer paso para atender los déficits de comunicacién es realizar una prueba audioldgica
para determinar si hay pérdida auditiva. De haber pérdida auditiva, Leach y LeBeau (2014)
recomiendan que, al igual que con nifos oyentes con autismo, la intervencién temprana debe
enfatizar el desarrollo de destrezas de socializacién ya que estas destrezas predicen el
desarrollo de lenguaje. A pesar de aclarar que hay poca investigacion sobre practicas basadas
en evidencia para nifios sordos con autismo, sus recomendaciones para intervenir se asemejan
a las practicas efectivas para nifos oyentes que se presentan a continuacion.

Cualquier intervencién dirigida a desarrollar destrezas de comunicacidn debe comenzar, e ir
dela mano, con el desarrollo del desarrollo de la atencidén conjunta y destrezas de socializacién.
El mayor recurso de comunicacion para un nifio con autismo verbal o no verbal, sordo u otros
trastornos del desarrollo es la comunicacién total (uso de todos los medios de comunicacién:
oral, gesto, ayudas visuales y signos). Se deben aprovechar las actividades e interacciones
tipicas que ocurren durante el transcurso del dia (ejs., el bafio, la alimentacién, juego, vestirse
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y desvestirse) para fomentar la comunicacion. De igual manera, las metas deben ser
funcionales; deben estar dirigidas al desarrollo de destrezas que el nifio utilizard en contexto
(ejs., usar gestos, laminas o palabras para: obtener la atencion, pedir algo, expresar disgusto o
preferencias, saludar; responder a instrucciones o solicitudes por gestos, ldminas o palabras).

La Comunicacién alterna o aumentativa puede ayudar a los andarines con pocas destrezas
verbales a comunicarse. Debido a que los nifios con autismo tienden a procesar informacién
visual mejor que la auditiva, se recomienda utilizar [dminas acompafiadas del lenguaje verbal.
PECS puede proveer un medio comunicativo para muchos nifios no verbales. Cualquiera que
sea el sistema comunicativo que se utilice, las intervenciones deben ayudar a que el nifio
aumente sus interacciones sociales; y proveer una estructura a sus actividades o rutinas diarias.

Fisica

Desarrollo motor

D’Souza et al. (2017) proponen que la intervencidn temprana en el area motora puede apoyar
el desarrollo de destrezas de lenguaje. Algunas practicas que han tenido un efecto positivo en
esta area son: el Modelaje, el Refuerzo positivo, el Uso de claves e Intervenciones mediadas
por los padres (Steinbrenner et al., 2020).

Procesamiento sensorial

A pesar de las dificultades sensoriales que muchas personas con autismo presentan, Prior et al.
(2011) han encontrado poca evidencia de la efectividad de terapia de integracion sensorial con
nifios menores de 3 afos.

Cognitiva
Imitacidn

Una revisién por Krupicz (2014) de nueve estudios concluye que el Entrenamiento de la
imitacion reciproca es “una herramienta efectiva para la terapia de imitaciéon en nifios
pequefios con autismo”. Ingersoll y Schreibman (2006) también afirman que el Entrenamiento
de la imitacidn reciproca ha sido efectivo en lograr la imitacion espontanea y ademas, en lograr
buena generalizacion y mantenimiento de esta destreza. Otra practica que ha tenido éxito en
desarrollar la imitacidn en andarines es |la Ensefianza de destrezas discretas (Bogin, 2008).

Conducta adaptativa

Uso del inodoro

El primer paso para ensefiar el uso el inodoro es consultar con el pediatra para determinar si
hay alguna condicidn de salud que esté afectando la capacidad del nifio para aprender esta
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destreza. De haberla, se debe atender como parte de la intervencion para el entrenamiento al
uso del inodoro. A continuacidn, algunas ideas para ayudar a los nifios no verbales en el uso
del inodoro (Aponte y Mruzek, 2016):

1

Utilizar lenguaje sencillo acompafiado de claves o Apoyos visuales y claves fisicas
(llevar al nifio al bafio y ayudario a sentarse en el inodoro avezque se le dan las
instrucciones).

.2- No retrasar el uso de ropa interior. Esto aumenta la posibilidad de que el nifio sienta, la
incomodidad de, haberse orinado o evacuado encima.

3- Mantener la calma cuando hay “accidentes”. Una reaccién puede servir de refuerzo.
Simplemente recordarle al nifio que se espera que use el inodoro y tranquilamente
realizar la limpieza necesaria. ,

4- Reforzar la conducta deseada con alguna actividad, juguete o premio que el nifio
solamente puede obtener al utilizar el inodoro o avisar la necesidad de utilizar el
inodoro. El refuerzo debe de ser inmediato. Una representacién del refuerzo puede ser
parte del apoyo visual. Se deben reforzar las aproximaciones sucesivas a la conducta
final de usar el inodoro independientemente.

5- Crear las posibilidades para obtener el refuerzo.

6- Documentar los momentos en que hay accidentes para identificar un patrén y llevar al
nifio al inodoro a las horas que hay mayor probabilidad de que orine o evacue.

- 7--Una vez el nifio esté usando el inodoro consistentemente, ensefiarle una manera
sencilla para indicar su necesidad. Esta puede ser una lamina de un inodoro o la sefia
de inodoro del lenguaje de sefias. También es importante estar atento a sefiales
corporales que el nifio pueda presentar cuando siente la necesidad de usar el inodoro
y ayudarlo a utilizar la lamina o sefia.

8- Trabajar en equipo incluyendo a las personas que interactian eon el nifio.

Aunque presentamos estas ideas en esta seccion de intervenciones para nifios menores de 3
afios, son aplicables para nifios mayores y jévenes que adn no usen el inodoro.

Funcionamiento familiar

La intervencién temprana esta centrada en apoyar a la familia para que ésta, a su vez pueda
fomentar y apoyar el desarrollo del infante o andarin dentro de las rutinas tipicas de la familia.
Ademds de modelar interacciones dirigidas al desarrolio de destrezas, los intervencionistas
necesitan permitir que los padres y encargados practiquen las interacciones con sus hijos. En
adicién, los padres y encargados de nifios menores de 3 afios estdn manejando el haber
recibido el diagndstico de su hijo por lo que necesitan oportunidades para expresar sus
necesidades y sus experiencias al igual que sus preocupaciones y emociones. En la medida que
se sientan acompafiados, mejor podran apoyar el desarrollo de sus hijos con autismo.
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De 3 a 5 aiios con 11 meses (nifiez temprana - preescolares)

Al igual que los infantes y andarines, los preescolares, aunque en menor grado, se encuentran en una
etapa critica del desarrollo del cerebro, por lo que las experiencias a las cuales son expuestos tienen una
influencia significativa en su desarrollo cognitivo y social. Ambos aspectos del desarrollo estan
intimamente asociados al desarrollo de destrezas comunicativas. Durante esta etapa la mayoria de los
nifios adquieren mayor autonomia. Pueden caminar y correr a donde quieren ir; no dependen de que ios
carguen. Aprenden a desvestirse y a ayudar a vestirse, a usar el inodoro, a ayudar al bafiarse y en el aseo,
a utilizar utensilios para comery hasta a ayudar en tareas sencillas del hogar. Es comiin que quieran hacer
las cosas por si mismos. La mayoria pueden comunicar sus deseos e intereses verbalmente o por el
lenguaje de sefias. Muchos preescolares con autismo no desarrollan estas habilidades o presentan
retrasos en desarroliar fas mismas.

Los nifios en edad preescolar estdn mayormente en sus hogares con algun familiar o encargado, y en
ocasiones en un programa preescolar. Cualquier intervencion debe integrar estos dos ambientes. Cuando
los nifios tienen la oportunidad de establecer una relacidn positiva y afectuosa con adultos y otros nifios,
es mas probable que ocurra un desarrollo Optimo durante estos afios. Durante esta etapa, los nifios se
benefician de la orientacién y asistencia de los adultos para explorar entornos interesantes, ya sea en el
hogar o en la escuela. El desarrollo y el aprendizaje estdn entrelazadas a través de y con las diferentes
areas del desarrollo por lo que debemos ver al nifio como un “todo”.

A medida que los nifios de edad preescolar se desarrollan fisicamente, la variedad de entornos y
oportunidades de interaccién social que son capaces de explorar también se expande, [o que influye en
su desarrollo cognitivo y social. Este desarrollo cognitivo y social a su vez tiene una influencia en el
desarrollo de sus destrezas para comunicarse y en particular, del lenguaje. De la misma manera, la
capacidad cognitiva de los nifios para comprender diferentes puntos de vista afecta su capacidad para
socializar, regular sus propias emociones y expresar empatia por los demas (Bredekamp & Coople, 1997).

1- Desarrollar el Plan de intervencion

Al igual que con los infantes y andarines, la participacion de la familia es clave para determinar las
prioridades y los apoyos que integraran el Plan de intervencidn. De la misma manera, si el
preescolar asiste a un centro educativo o de cuido y desarrollo, el personal que trabaja con el nifio
también debe participar en el desarrollo e implementacién del Plan.

Autismo es una de las categorias de elegibilidad que la ley federal IDEA establece para los servicios
de educacion especial y relacionados para los nifios y jovenes desde los 3 hasta los 21 afios,
inclusive. Bajo la IDEA, los estudiantes con discapacidades elegibles a servicios de educacién
especial y relacionados tienen derecho a una educacién publica, gratuita y apropiada en el
ambiente menos restrictivo (Wright & Wright, 2009). Estos servicios se delinean en el PEI del
estudiante. La IDEA dispone que a todo preescolar elegible se le desarrolla e implementa un PEI
en el que se presentan las metas y los objetivos educativos al igual que los servicios que recibird el
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preescolar para lograr dichas metas y objetivos. El PEl es desarrollado por un equipo de
profesionales (maestra y proveedores de servicios, como por ejemplo terapeuta de habla y
lenguaje, terapeuta ocupacional) y la familia. Incluye las destrezas y necesidades del estudiante,
las metas y objetivos a trabajar, la ubicacion escolar del estudiante, los servicios a ofrecerse y las
medidas para evaluar el su progreso (US Department of Education, 2017).

Parte esencial del PEl es cémo los padres, otros miembros de la familia y los maestros o cuidadores
pueden aprender a utilizar estrategias que apoyen y provoquen el aprendizaje, la independencia y
la participacién'del Vp'reescolar con autismo (ECTA, 2020). En la medida posible, los servicios de la
Parte B se proveérén en el entorno menos restrictivo. Esto significa que el preescolar con autismo
debe tener oportunidades de compartir y aprender con comparieros de desarrollo tipico. El Plan
de Intervencién debe ser parte del PEI.

Metas y objetivos

La prioridad para los preescolares al igual que para los infantes es aprendér a interactuar con las
personas y actividades apropiadas tipicas para su edad en los ambientes en que participan. Las
metas y objetivos para los nifios de edad preescolar necesitan estar dirigidas a como podran
explorar y participar activamente en entornos de aprendizaje desafiantes y cambiantes que le
brinden la oportunidad para funcionar y particfpar con mayor autonomia, asi como con la ayuda
de e interactuando con adultos y pares. ' : '

Las siguientes son dreas claves para atender durante los tres a cinco afios de vida:
Social, emocional y comportamiento

Muchos preescolares con autismo presentan dificultades serias de comportamiento vy
socializacién que interfieren y limitan su participacidn en actividades familiares, la escuela y la
comunidad. Para una intervencidn exitosa del preescolar con autismo, es necesario conocer
cualquier condicién de salud coexistente que tenga, sus intereses, destrezas de juego,
destrezas comunicoldgicasy la presencia o historial de conducta y destrezas socio emocionales
(ejs., auto regulacién, interaccion con pares de desarrollo tipico y destrezas para -manejar
situaciones sociales). Toda intervencion debe tomar en consideracién apoyos en el drea socio
emocional que redunden en que el preescolar logre participar de manera exitosa en
actividades con sus pares y con su familia.

Juego

Las dificultades con las destrezas de comunicacidn, imitacién y socializacion limitan el
desarrollo del juego con otros nifios. Los retos sensoriales que pueden tener los nifios con
autismo pueden ser un factor muy limitante en el funcionamiento actual y Ia'vcapacidad de un
nifio de beneficiarse de las experiencias de juego en su hogar, en la escuela o centro de cuido.
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A los tres afios la mayoria de los nifios comparten participando del juego simbélico de manera
independiente y con compafieros. No es comun que los preescolares con autismo desarrollen
el juego simbdlico sin intervencion (Lam & Martin, 2014). Pueden utilizar juguetes tales como
muiecos o carritos, pero rara vez los usaran para representar una actividad observada tal como
alimentar el mufieco o hacer el sonido del carro arrancando.

Comunicativa

La dificultad fundamental de los nifios con autismo es con la comunicacién social, de la cual el
habla y el lenguaje son parte. La comunicacion no verbal se ve afectada, asi como los usos
pragmaticos del lenguaje. A los nifios con autismo se les hace dificil entender las intenciones
que los nifios tipicos adquieren a través de los procesos sociales. Las habilidades comunicativas
en los nifios prescolares afectaran su interaccidn con sus pares. Segun el nifio crece aumentan
los retos sociales. Al igual que en las demas areas, surgiran nuevos retos en la comunicacion y
el uso del lenguaje. ’

Ayuda propia y destrezas del diario vivir

Los preescolares pueden comenzar a tener mas participacion en las actividades de higiene y
ayuda propia (ejs. desvestirse, alimentarse, cepillarse los dientes, baiiarse). Ademas, pueden ir
asumiendo responsabilidades tales como recoger sus juguetes.

2- Proveer las intervenciones y servicios

El cerebro del nifio de edad preescolar crece del 75% al 90% de su tamafio adulto durante estos
afios (Berk, 1996), por esto es importante planificar y provocar experiencias que fomenten el
desarrollo y atiendan la variedad de retos que tienen los nifios con autismo en la interaccion social,
la comunicacién y en la conducta. Con esto en mente, la ubicacion y servicios del PEIl deben ir
dirigidos a atender estos retos a la vez que fomentan en el nifio interactuar con adultos y pares, la
exploracion de sus entornos y el desarrollo de destrezas que le permitan ser mds independiente.
Durante los 3 a 5 afios ocurren cambios considerables en todas las areas de desarrollo fisico,
cognitivo, comunicativo y social emocional.

El Programa TEACCH, las intervenciones basadas en DIR, las intervenciones intensivas basadas en
el Programa de UCLA/Lovaas, el programa LEAP y el Modelo ESDM han demostrado resultados
mas beneficios en el desarrollo general de preescolares al compararse con otras intervenciones
abarcadoras o de adiestramiento a padres (Maw & Chyori, 2018).

Los siguientes son aspectos importantes para atender durante esta etapa.
Social, emocional y comportamiento

Al igual que los nifios menores de 3 afios, se recomienda que las experiencias de los
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preescolares incluyan: interaccién con pares de desarrollo tipico, situaciones de interaccion
social significativas para el nifio integradas a su rutina diaria, el uso de juguetes apropiados al
desarrollo que requieran socializar y oportunidades para praética'r las destrezas sociales que se
adquieren (Strain & Danko, 1995 citado en, Strain, Bovey & Goodman, 2011).

Juego

Strain, Bovey y Goodman (2011) recomiendan lo siguiente: las intervenciones de juego deben
ser cortas con los juguetes preferidos del nifio e inicialmente con un adulto para luego
introducir uno o dos compafieros conocidos; el lugar para jugar también debe ser conocido
para el nifio con autismo; y debe haber suficientes juguetes para todos los nifios.

Prdcticas con evidencia de efectividad en fomentar destrezas de juego en preescolares
incluyen: Intervenciones basadas en antecedentes, el uso de Comunicacion Alterna o
aumentativa, el Refuerzo diferenciado, la Ensefianza de destrezas discretas, el Ejercicio y
movimiento, el Adiestramiento para la comunicacién funcional, el Modelaje, la Musicoterapia,
Intervenciones naturalistas, Intervenciones mediadas por padres y pares, el Uso de claves, los
Refuerzos, la Interrupcion y redireccion de la respuesta, las Narraciones sociales, el
Adiestramiento de destrezas sociales, la Demora de la respuesta, Intervenciones asistidas por
la tecnologia, la Comunicacion alterna y aumentativa, y el Video modelaje (Steinbrenner, 2020).

Comunicativa

Los S|gu1entes recursosy programas tienen evidencia de ser efectivos en facmtar y apoyar eI
desarrollo de destrezas de comunicacion y el lenguaje.

Comunicacion alterna o aumentativa incluyendo la comunicacion total {CAA)

El uso de simbolos, gestos, sonidos, tableros de comunicacion, tabletas y el lenguaje de sefias
son maneras de CCA que apoya:n o} Sustituyen el habla y la escritura pueden'ayudar a
compensar déficits de comunicacién expresiva y le ofrecen al nifio preescolar un medio para
expresarse y compartir con los demas. Muchos nifios con autismo no desarrollaran el habla
- funcional, y el uso de la CAA estd indicado en esta poblacion para mejorar las destrezas de
comunicacion.

Picture Exchange Commu»nication System (PECS)

PECS hace énfasis en la comunicacién funcional, requiere poco intercambio de informacion y
utiliza mas informacion visual que auditiva. Es un programa de comunicacion aumentativa
disefiada para nifios desde la edad preescolar hasta peqUeﬁos y escolares. Ademads de
enfocarse en las destrezas de comunicacion, PECS también refuerza los intentos de iniciar el
contacto social en nifios con autismo.
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organizacion y planificacion; ademas de las fortalezas y necesidades académicas del estudiante.
También observan los comportamientos y las interacciones del estudiante con autismo con sus
*.compaiieros en los diferentes contextos escolares (ejs., salon, comedor, patio). En la medida
posible, el insumo del nifio debe ir aumentando de acuerdo a su desarrello cognitivo y habilidad
para comunicarse.

Las caracteristicas de la condicidn y el funcionamiento cognitivo del estudiante, junto con la
disponibilidad y capacidad de |a escuela de hacer las adaptaciones necesariaé; afectaran en mayor
o menor grado el aprovechamiento académico del estudiante con autismo, y sus posibilidades de
interactuar con sus companeros y participar efectivamente en el ambiente escolar.

Metas vy objetivos

A los estudiantes con autismo elegibles para serviciosude educacion especial se les brepara un PEL
La IDEA requiere que el PEl documente la participacion y progreso de los estudiantes con
discapacidad en el curriculo general (Wrightslaw, 2020). En la mayoria de los casos, el PEl tendra
metas educativas basadas en los estandares de aprendizaje establecidos por el DE. La Ley estipula
que el PEl también debe responder a las necesidades particulares del estudiante qué surgen de su
discapacidad (Wrightslaw, 2020). Por tanto, necesita tener metas y objetivos adicionales
relacionadas a necesidades del estudiante relacionadas con su comportamiento y su participacién
con sus pares. Ademas, de ser necesario, el PEl debe incluir las adaptaciones, sean modificaciones
o acomodos, que se haran; y los servicios relacionados, apoyos y ayudas suplementarias que se
proveerdn para que el estudiante participe de y progrese en el curriculo general. Si el estudiante
no es elegible para educacion especial, puede ser elegible para un Plan 504 en el que se
establecerdn los acomodos que se haran para que el estudiante participe del curriculo general en
el aula regular que le corresponde por su grado escolar (US Department of Educatlon s.f,).

Los estudiantes en esta etapa tienen las mismas areas de prioridad que los nifios de edad
preescolar. Necesitan continuar desarrollando destrezas efectivas para comunicarse y socializar
con adultos y con sus pares; para manejar conductas no deseadas; y lograr mayor autonomia en
sus destrezas de ayuda propia o adaptativas. El National Research Council (p. 218, 2001) establece
que los ObjethOS educativos para los estudiantes con aut|smo deben incluir los siguientes
aspectos:

1- Destrezas sociales para participar en actividades.familiares, escolares y comunitarias. Estas
incluyen imitar, iniciar y responder a interacciones sociales con adultos y pares, y participar
de juego paralelo e interactivo con pares y hermanos;

2- Destrezas comunicativas: lenguaje expresivo, lenguaje receptivo y destrezas no verbales;

3- Desarrollar un sistema comunicativo funcional y simbdlico;

4- Mayor participacion y flexibilidad en actividades (ejs., tareas, juego) apropiadas para la
edad, incluyendo la habilidad para atender al ambiente;
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5- Destrezas motoras gruesas y finas utilizadas para actividades funcionales apropiadas a la
edad;. '

6- Destrezas cognitivas, incluyendo el juego simbdlico, conceptos bdsicos y destrezas
académicas

7- Reemplazar comportamiento de reto o mal adaptativa por conducta apropiada y
socialmente aceptada; y

8- Destrezas para organizarse y otras conductas que apoyen el éxito en un salén de clases
regular. Estas incluyen completar las tareas, seguir instrucciones como parte de un grupo,
y pedir ayuda. '

Aspectos relacionados a la participacién en un ambiente escolar

Social, emocional y de comportamiento

Los cambios suelen ser dificiles para cualquier persona, mas atin para un nifio con autismo al
llegar a un salén nuevo con una maestra desconocida. Inicialmente, las transiciones escolares
tipicas de una actividad a otra, y del salén al patio o al comedor pueden ser fuentes de estrés
significativo al que el escolar con autismo responda con comportamiento atipico y no esperado.
En adicién, los estimulos visuales, auditivo, olfatorios y tactiles de un salén escolar pueden
causar reacciones inesperadas en algunos nifios con autismo. '

Comunicativa

La comunicacion verbal es la mas efectiva para participar exitosamente en la escuela y
compartir con pares. A pesar de intervencidon en esta area durante la nifiez temprana,
Anderson et al., (2007) reportan que cerca del treinta por ciento de los nifios con autismo no
desarrollan lenguaje funcional hablado a los 5 afios (citado en Pizzan & Sterret, 2019).

2- Proveer las intervenciones y servicios
Social, emocional y de comportamiento

En la medida posible, los estudiantes con autismo se ubican en salones llamados regulares
juntos con sus pares de desarrollo tipico. Sin embargo, simplemente ubicar al estudiante en un
saldn regular no es suficiente. El estudiante con autismo necesitard acomodos y apoyos para
poder participar e interactuar en el ambiente escolar.

La Organization for Autism Research desarrollé una guia que incluye una tabla con ideas para
los maestros sobre adaptaciones que puedén hacer al arreglo fisico de su saldny a sus practicas
para facilitar la participacion y el aprendizaje de sus estudiantes con autismo (Holtz, Zieger &
Baker, 2004). A continuacién, ideas presentadas en la tabla.
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Tabla 2. Adaptaciones para el salon escolar

Caracteristica del estudiante

Adaptacién

Dificultad con los cambios

¢ Definir claramente las areas del salon: espacios para

trabajo independiente, espacios abiertos para
discusiones, espacios para almacenaje grupal e
individual.

Mantener el salon organizado

Designar un asiento o pupitre para el estudiante
Mantener el programa diario en el mismo lugar
Desarrollar una agenda visual para el estudiante
que le permita anticipar las actividades del dia

Comportamiento problematico
o intenso
Comentario: Segun se vaya
conociendo al estudiante, se
debe realizar un Analisis
funcional de la conducta (ver

Andlisis funcional de la conducta

en la pagina 9)

Tener un espacio cercano donde el estudiante
puede ir para calmarse

Identificar un drea al que el estudiante pueda ir
para “escapar”

Facilmente distraido por
sonidos o estimulos visuales

Asignar el asiento en un area con poco movimiento
Ubicar los asientos de espaldas a las ventanas y
puertas

Ensefiar cuando se puede y cuando no se puede
usar alguin material o equipo (ej., computadora)
Asignar el asiento-alejado de libros, juguetes y otros
materiales que puedan ser una distraccién

Hiper tactil
Comentario: A algunos nifios
pequefos le gusta que los
toquen.

Inicialmente, evitar tocar al estudiante
Explicar a los demas estudiantes la preferencia que
tiene el estudiante de que no lo toquen

Hiper sensitivo a los olores

Evitar usar perfumes o cremas olorosas
Utilizar productos de limpieza sin olor

Hiper sensitivo a los sonidos

Alejar al estudiante del sonido

Hablar en.voz baja cuando posible

Permitir que el estudiante utilice audifonos o
tapones para los oidos

Colocar material que disminuya el ruido bajo las
patas de los pupitres y asientos

Preparar al estudiante para ruidos (ej., el timbre,
simulacros)

Hiper sensitivo a la luz,
particularmente la luz
fluorescente

Permitir que el estudiante utilice gafas o un gorro
Bajar la intensidad de las luces
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o Colocar el asiento del estudiante lejos de luz que se
refleje en la pared o pizarra.

¢ Eliminar las bombillas que parpadean

Adaptado de Un vigje por la vida a través del autismo: Guia para los educadores (pp. 9-10)

Ademas de hacer las adaptaciones necesarias al salon, los maestros necesitan educar a sus
estudiantes de desarrollo tipico sobre el autismo y crear un ambiente social que fomente las
interacciones positivas entre todos (Danya International & Organization for Autism Research,
2015). Las investigaciones han encontrado que cuando los estudiantes reciben informacion
clara y precisa sobre autismo y cdmo compartir con su compafiero o compafiera con autismo,
éstos pueden ser claves en ayudar al estudiante con autismo a manejar su comportamiento y
destrezas de socializacion (Chang & Locke, 2016; Neitzel, 2008). Ademas, interacciones
positivas y de aceptacion de parte de los estudiantes con desarrollo tipico contribuyen a una
auto imagen positiva para el estudiante con autismo.

Aprovechamiento escolar

Los sistemas de trabajo (Work systems) ayudan a los estudiantes con autismo a completar
tareas en el salon de clases (Macdonald et al., 2018). Los sistemas de trabajo estructurados son
parte de Structured TEACCHING y hacen uso de los apoyos visuales para aumentar y maximizar
la autonomia de los estudiantes con autismo (Hume & Carnahan, 2008). Comunican de manera
visual |a siguiente informacion al estudiante:

e |atarea que debe realizar

e Cuénto debe hacer

e Cémo saber cuando ha terminado

e Qué hacer cuando termine (Hume & Carnahan, 2008)
Los sistemas de trabajo estructurados implementados tanto en la escuela como en el hogar
han sido efectivos en aumentar autonomia en destrezas académicas y de juego en nifios de
edad escolar (Hume & Odom, 2007).

Comunicacion

Muchas personas consideran que el uso de aparétos que generan el habla (speech generating
devices) puede ser perjudicial para el desarrollo del lenguaje hablado. Sin embargo, se ha
encontrado que la integracién de este recurso en las intervenciones de escolares no verbales
ha sido beneficioso en aumentar su comunicacion y fomentar el habla (Pizzan & Sterret, 2019).
Pizzan y Sterret (2019) recomiendan que los padres o encargados estén presentes para
observar las intervenciones dirigidas al desarrollo de destrezas comunicativas para que puedan
ser mas efectivos en apoyar la comunicacién y el habla.
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De 12 a 15 afios con 11 meses (adolescencia temprana)

Entre los 12 a 16 afios los seres humanos se encuentran en lo que se conoce como la adolescencia
temprana que comienza con la pubertad. La pubertad se define como los cambios fisicos en los seres
humanos que permiten la reproduccion sexual. Esta etapa de la vida se caracteriza por un crecimiento
acelerado y cambios fisicos significativos. En general se considera que la pubertad comienza entre los 10
a 14 afios de edad en las nifias, y en o cerca de los 12 a 16 afios para los ninos (Medline, 2021). Los cambios
se centran en el crecimiento fisico acelerado (altura y peso) y en [a maduracién sexual que incluye cambios
en las caracteristicas sexuales primarias (érganos reproductivos) y el desarrollo de las caracteristicas
sexuales secundarias (ej., bello pubico y en las axilas, cambio en la voz). Ocurre la menarquia {primera
menstruacién) en las nifias y la espermaquia (primera eyaculacién) en los nifies. Aunque el desarrollo
social, emocional y conductual de los nifios con autismo varia de lo esperado, sus cuerpos tienden a
madurar al mismo ritmo que el de sus pares sin autismo.

La adolescencia en cambio es la etapa de la vida que comienza con la pubertad y termina con la etapa
adulta. Ademds de los cambios fisicos de la pubertad, la adolescencia incluye los cambios cognitivos,
emocionales y sociales que ocurren en los jovenes entre |a nifiez y la adultez. Es el periodo de transicién
entre la nifiez y la adultez. Afrontar estos cambios puede presentar un reto significativo para los jévenes
con autismo y para sus familias. Ademds de manejar los cambios fisicos, la transicién de nifio a adulto
requiere de la adquisicion de nuevos conocimientos y destrezas relacionados con précticas de privacidad,
higiene, sexualidad, y de los valores culturales de lo que es socialmente apropiado e inapropiado;
conocimientos y destrezas que son dificiles pafa los jovenes con autismo.

1- Desarrollar el Plan de intervencion

Aligual que en las etapas anteriores, |a p_articipatién de la familia es clave. Los padres y encargados
pueden sentirse preocupados por cém;")_af'rontarén los nuevos retos que presenta la adolescencia.
Estos necesitaran apoyo para obtener la informacién y desarrollar las destrezas que le permitan
acompafiar y guiar a sus hijos en el aprendizaje de destrezas de vida independiente, conductas
socialmente aceptadas, y en manejar los cambios en sus cuerpos. Tan pronto los padres noten los
cambios que indican el inicio de la pubertad, deben comenzar a preparar a sus hijos para éstos.

Es esencial la participacion de los maestros, tanto en el desarrollo del plan de intervencién como
en- ser parte integral del equipo que provee las intervenciones. Las metas y objetivos, las
intervenciones y los diferentes profesionales que las proveeran deben formar parte del PEl o el
PIRE del estudiante..

De acuerdo a su nivel de funcionamiento y capacidad intelectual, el insumo del joven adolescente
siempre debe ser incluido en cualquier plan de intervencion. Se deben hacer las adaptaciones
necesarias para acomodar el nivel y modo comunicativo del joven. Estas pueden incluir el uso de
Apoyos visuales y asistencia tecnoldgica. ' ’
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Metas vy objetivos

Las metas y objetivos del Plan de Intervencidén; deben continuar atendiendo las necesidades
basicas comunicoldgicas, conductuales, emocionales, de socializacion, y de salud; ademas de
aspectos relacionados con esta etapa.

Emocional

Ansiedad — Es comun que los adolescentes jovenes con autismo experimenten un aumento en
estrés y ansiedad mayor al que puedan sentir sus pares neurotipicos. La ansiedad es uno de los
sintomas coexistentes mas prevalentes en los jovenes con autismo (Vasa et al., 2016). Una
revision de la literatura concluyd que hasta 84% de los nifios y jévenes con autismo llenaban
los criterios para un diagnostico clinico de desorden de ansiedad (White et al., 2009). A éstos
se les puede hacer dificil entender y manejar los cambios fisicos por los que atraviesan. Esta
etapa viene acompafiada de expectativas y exigencias de interaccién social cada vez mas
complejas. De acuerdo a su nivel cognitivo, los jovenes se haran conscientes de sus dificultades
para manejar las mismas. Ademas, los jéveneé con un funcionamiento intelectual dentro de
los limites normales se dardn mas cuenta de sus diferencias al compararse con sus pares.

Socializaciéon

Muchos adolescentes con autismo pasan la mayor parte del tiempo en actividades solitarias o
interactuando con adultos como lo son sus padres, abuelos o profesionales (ejs., terapeutas,
maestros) (Orsmond & Kuo, 2011). Sin embargo, esto no implica necesariamente que no
desean interactuar con sus pares. La dificultad con la comunicacidn social es un criterio para
diagnosticar autismo por lo que, para todos los jévenes con autismo, en un grado mayor o
menor, sera dificil iniciar y mantener interacciones con sus pares. Por lo que es importante
considerar la necesidad de intervenir para desarrollar las destrezas necesarias para hacer y
mantener amigos.

Comunicacion social

Las dificultades en la comunicacién social se presentan de diferentes maneras en cada persona
con autismo. Entre algunas caracteristicas que pueden entorpecer las interacciones sociales
estan: no responder o tardarse en responder a los intentos comunicativos de otras personas;
no saber iniciar y mantener una conversacion, dificultad marcada para mantener contacto
visual, presentar ecolalia, y no entender claves sociales no verbales ni el lenguaje figurativo.

Destrezas adaptativas — Ayuda propia y destrezas del diario vivir

Tanto los nifios como las nifias necesitaran desarrollar mayor independencia en sus destrezas
de higiene personal (ej., bafio diario, lavado y cuido de cabello, uso de desodorante). Las nifias
necesitaran preparacion para la menstruacion. Esto incluye el uso y disposicion del material
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sanitario. Los nifios necesitaran prepararse para el comienzo de eyaculaciones que usualmente
ocurren mientras estan dormidos. Ademas, es importante aumentar la participacién del
adolescente joven en las tareas del hogar, como lo son: limpieza y recoger, cocinar, fregar los
trastes, y lavar y guardar su ropa.

2- Proveer las intervenciones y servicios

Las intervenciones durante esta etapa seran una continuidad de las intervenciones que hayan sido
efectivas durante la nifiez con un enfoque adicional dirigido a mayor autonomia y a la transicién a
la adultez. Se continuara trabajando para fortalecer las areas de necesidad relacionadas con el
autismo como lo son la comunicacién y relaciones sociales, y las destrezas lingiilsticas; disminuir o
eliminar conductas inapropiadas como los son la agresién o auto ag-résién; manejar los
movimientos estereotipicos, la inflexibilidad y sensibilidades sensoriales- que puedan estar
presentes; y apoyar la participacion y aprovechamiento escolar. En l[a adolescencia temprana se
presentan nuevos retos y cambios en el desarrollo del joven por lo que se debe considerar cudles
son las intervenciones mas apropiadas para la transicién a la vida adulta incluyendo el aspecto
vocacional y académico post escolar.

A continuacidn, areas importantes que se deben trabajar en esta etapa.
Emocional
Ansiedad

La intervencidn para atender la ansiedad debe partir de un avaluo abarcador para identificar

~ los factores que puedan contribuir a la misma. Por ejemplo, condiciones gastrointestinales,
desérdenes de suefio y ciertos medicamentos pueden causar ansiedad (Vasa et al., 2015). En
estos casos, se necesita tratar el aspecto de salud.

La ansiedad también puede ser el resultado de estresores ambientales y falta de apoyo
apropiado para manejarlos. Esta etapa es una de cambios significativos fisicos, sociales y
escolares. Modificaciones a los ambientes y servicios de apoyo para enfrentar los cambios
pueden disminuir o eliminar los sintomas de ansiedad.

Si luego de atender estos aspectos, continua una presentacién de ansiedad clinica, se necesita
proveer tratamiento especifico para la ansiedad. El plan de tratamiento se debe coordinar con
los padres o encargados, maestros, proveedores de servicios y el joven con autismo, de
acuerdo a su nivel de funcionamiento.

Para los nifios de alto funcionamiento se recomienda la terapia cognitiva-conductual
modificada (Vasa et al., 2015). Esta es un tipo de psicoterapia que busca cambiar patrones de
pensamientos y creencias perjudiciales para cambiar cémo la persona se siente y maneja
situaciones que le causen estrés o ansiedad (American Psychological Association, s.f.). Las
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modificaciones a la terapia cognitiva-conductual que se recomiendan para jévenes con autismo
incluyen el uso de Apoyos visuales, oportunidades para la repeticidn y practica, integrar
intereses especiales, el Video modelaje y la participacion activa de los padres (Vasa et al,,
2015). Para los jovenes con dificultades cognitivas y de lenguaje se recomienda terapia
conductual con exposicién al factor que causa la ansiedad (Vasa et al., 2015). De esta manera,
para éstos, se elimina el aspecto cognitivo.

La medicacién puede ser utilizada para tratar la ansiedad. Sin embargo, debido a la poca
investigacion sobre el uso de medicamentos para ansiedad con poblaciones con autismo, se
debe practicar cautela al recetarlos y proveer un seguimiento cuidadoso a los posibles
beneficios y efectos secundarios (Vasa et al., 2015).

Comunicaciéon

Hay personas con autismo que no desarrollan lenguaje verbal. Sin embargo, muchas pueden
usar Comunicacién alterna o aumentativa como lo son el uso de tecnologia, lenguaje de seiias,
y el uso de Iaminas u otros recursos visuales.

Socializacion

El Adiestramiento de destrezas sociales en grupos, las Narraciones sociales y el Video modelaje
han demostrado ser practicas con base en evidencia para fomentar destrezas sociales en
personas con autismo sin discapacidad intelectual (Reichow & Volkmar, 2010).

Las Historias sociales (Social Stories™) son una herramienta de aprendizaje social que han
demostrado ayudar a entender mejor las normas y expectativas sociales y a desarrollar
respuestas y comportamiento apropiado (Gray & Garand, 1993).

Un estudio encontré que 46.3% de los adolescentes con autismo en EU habfan sido victimas
del acoso (bullying) (Sterzing et al., 2012). Las Narraciones sociales y los Libretos podrian ser
muy efectivos para ayudar a los jovenes con autismo a manejar la presién de pares y el acoso.
Sin embargo, la responsabilidad no debe recaer en la victima. Las intervenciones exitosas para
manejar el acoso requieren que se fomenten ambientes de respeto y tolerancia en los
contextos escolares y comunitarios (Alexa, 2016). Los directores escolares deben implementar
medidas para eliminar el acoso en sus planteles.
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Metas v objetivos

Ademas de continuar atendiendo las necesidades basicas comunicoldgicas, conductuales,
emocionales, de socializacion, y de salud; las metas y objetivos del plan necesitan atender
necesidades relacionadas con la transicion a la vida adulta. Las intervenciones deben apoyar el
desarrollo de las destrezas y conocimientos necesarios para las experiencias que el estudiante
tendrd luego de la escuela, tales como: universidad o preparacion vocacional, empleo, recreacién
y ocio, vida independiente, servicios para adultos con discapacidades y servicios: médicos para
adultos. Los jovenes con autismo, de acuerdo a su nivel de funcionamiento y capacidad intelectual,
y sus familias necesitaran apoyo particular para prepararse a enfrentar los retos que les presentard
la vida adulta.

Como parte del ASD Transition Tool Kit, (Coyne, 2016a) se establecen las siguientes dreas (como
minimo) para preparar a los jovenes con autismo para la vida independiente y participacién
comunitaria:

1- Ocio y recreacion

2- Mantenimiento del hogar y cuido personal
3- Participacién en la comunidad

4- Transportacion/Movilidad

5- Manejo del dinero .

6- Seguridad y salud

7- Comunicacién y relaciones interpersonalés
8- Auto determinacion

A continuacion, presentamos informacién sobre metas y objetivos, e intervenciones para el
Mantenimiento del hogar y cuido personal, la Comunicacién y relaciones interpersonales, y la Auto
determinacion. '

Destrezas adaptativas - Mantenimiento del hogar y cuido personal

Ademds de las destrezas mencionadas para los adolescentes jovenes, los adolescentes
mayores, de acuerdo a su capacidad o nivel de funcionamiento, necesitan adquirir destrezas
adaptativas y conocimiento relacionados sobre las siguientes actividades:

Cocinar: Entre otras destrezas, no solo necesitan saber preparar sus alimentos sino también
poder tomar decisiones sobre la buena alimentacién, entender el concepto de fecha de
expiracion, y saber dénde y como se almacenan los alimentos.

Hacer compras: Esto incluye comprar los alimentos, articulos de higiene y para uso personal, y
articulos de limpieza del hogar. Los jovenes necesitan continuar desarrollando las destrezas del
manejo del dinero y maneras de pagar. Igualmente, necesitan poder llevar un presupuesto.
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Mantener el espacio en que se vive: Ya sea que el joven vaya a vivir con sus padres o en un
ambiente mas independiente, debe poder realizar las tareas bdsicas de limpieza que requiera
el lugar dénde viva.

Social — Comunicacion y relaciones interpersonales

El desarrollo de comportamiento social considerado apropiado por la mayoria es un aspecto
esencial para la aceptacién y participacion de los adultos con autismo en el empleo, estudios
post secundarios y comunidad en general. Los estudiantes con discapacidad que terminan la
escuela secundaria/superior con mejores destrezas sociales tienen mayor probabilidad de
obtener empleo, y experiencias de educacion post secundarias que aquellos con menos
destrezas sociales (Test et al., 2009).

En esta etapa, es necesario que las intervenciones dirigidas al desarrollo de destrezas
comunicativas y de socializacién enfaticen aquellas que los jévenes utilizaran en un'empleo, en
la universidad o preparacién vocacional, la vida independiente y en la comunidad. Las destrezas
comunicativas que se trabajen deben responder a las que necesitaran para lograr sus metas
post escolares. En esta etapa, el foco de la intervencion debe ser en desarrollar estrategias
comunicativas compensatorias mas que en remediar déficits (Hendershoot, 2016a).

Auto determinacion

La auto determinacion consiste en las destrezas, conocimientos y creencias que permiten que
una persona adquiera comportamiento conducente a lograr metas y ser participe en las
decisiones que se tomen sobre su vida. Requiere que la persona:

+ Pueda tomar decisiones y expresar sus preferencias
« Conozca sus intereses, fortalezas y necesidades
+ Esté consciente de como su autismo influye o afecta su comportamiento y qué
acomodos le ayudan
. Identifique metas basadas en sus intereses y habilidades
.+ Conozca cuando y c6mo abogar por sus necesidades y derecho

2- Proveer las intervenciones y servicios

Aligual que en etapas anteriores, se continuara trabajando para fortalecer las areas de necesidad
relacionadas con el autismo y para apoyar la participacién y aprovechamiento escolar. En esta

etapa el énfasis es en fortalecer las destrezas y conocimientos que el joven necesitard para su vida
post escolar.

Intervenciones y servicios gque apovan las destrezas adaptativas, de autodeterminacion,
socializacion y comunicacidn dirigidas a la transicién a la vida adulta
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Destrezas adaptativas

Mantenimiento del hogar y cuidado personal

El Andlisis de tarea acompafiada de Apoyos visuales, Refuerzos, Antecedentes y el Uso de
claves son practicas Utiles para apoyar el desarrollo de las destrezas adaptativas relacionadas
con esta etapa. .

Auto determinacion

Desarrollar destrezas de autodeterminacion requiere un proceso de planificacion centrado en
la persona. Esto implica que el plan partira de los deseos, preferencias, prioridades, fortalezas
y necesidades de la persona; y que la persona, dentro de sus capacidades, participara de
manera activa del mismo. De esta manera el plan serd personalizado con intervenciones y
apoyos efectivos que valoricen y respondan a las particularidades de la persona en sus
entornos.

Destrezas de autodeterminacion se pueden desarrollar, de acuerdo con la capacidad de cada
estudiante con autismo. Aldn aquellos con discapacidad intelectual; con los apoyos apropiados,
y con oportunidades para tomar decisiones y aprender destrezas relacionadas con la
autodeterminacion; pueden desarrollar destrezas de autodeterminacion a su manera (Coyne,
2016b).

Practicas para ensefiar el comportamiento relacionado con la autodeterminacion incluyen
utilizar Antecedentes, tales como: demostraciones, itinerarios visuales, Historias sociales,
recordatorios verbales, y el Video modelaje. Antes que ocurra una situacion el joven con
autismo revisa lo que ocurrira y puede practicar como actuara. Ademas, dependiendo de las
situaciones en que el joven utilizara las destrezas de autodeterminacion, el Role playing vy el
Analisis de tarea han sido efectivas (Coyne, 2016b).

Destrezas de autodeterminacidon se pueden desarrollar tanto en grupos pequefios como
- individualmente. Es importante también proveer oportunidades para practicar las destrezas
en situaciones reales. Una situacion real en que los estudiantes, de acuerdo a su capacidad,
pueden practicar su autodeterminacion es en las reuniones para preparar su PEl y su Plan de
Transicion.

Social -~ Comunicacidn y relaciones interpersonales
Comunicacion

Si el joven es no verbal, necesita desarrollar el uso de un sistema aumentativo o alternativo
para expresar funciones comunicativas bdsicas, tales como: pedir ayuda, comunicar lo que
quiere o siente, y expresar gustos y disgustos (Hendershoot, 2016a). Dependiendo de su
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capacidad cognitiva, los sistemas aumentativos o alternativos, pueden permitir que una
persona no verbal participe en una conversacion y exprese sus ideas.

Las siguientes son estrategias con base en evidencia para apoyar el desarrollo de destrezas
comunicativas: el Adiestramiento para la comumcac:on funcmnal el Anlisis de- tarea, el Uso
de claves el Refuerzo; el Video modelaje, Tos Apoyos vnsuales Entrenamiento en respuestas
centrales y el uso de la asistencia tecnologica (Hendershoot, 2016a). Las mismas se deben
intégrar a la ensefianza de destrezas funcionales en las actividades cotidianas de los ambientes
naturales del aprendiz. La mayoria de los curricUIoS, para la transicion de adolescentes mayores
y jévenes adultos con autismo, integran las destrezas comunicativas a los aspectos tales como,
obtener y mantener un empleo, establecer y mantener amistades y manejar la ansiedad (Baker,
2005).

Relaciones interpersonales

El documento del CEC (Council for Exceptional Children) DCDT Fast Facts: Social Skills {Council
for Exceptional Children’s Division of Career Development and Transition Publications
Committee, 2014) incluye las siguientes caracteristicas esenciales para desarrollar destrezas
sociales: o ’

» Integrar las destrezas sociales a través del curriculo

« Usar Instruccidn directa para ensefiar las destrezas en contexto

- Proveer oportunidades-para la practica de las destrezas en contexto

« Ayudar a los estudiantes a utilizar destrezas de solucidn de problemas cuando surgen
situaciones interpersonales ' ‘

« Proveer capacitacion para los padres y personal escolar sobre como apoyar el
desarrollo de destrezas sociales apropiadas a la edad del estudiante y considerando
los valores culturales de la familia

« Utilizar comunicacién aumentativa y asistencia tecnolégica para aquellos estudiantes
que la requieran

» Hacer avallo ecologlco para ldentlﬂcar las destrezas sociales requerldas para cada

" contexto ' .

. :Proveer opor‘tunldades para que los estudiantes’ practhuen destrezas souales que
promuevan mteracaones que fomenten el desarrollo de amistades , .

- Ensefiar a los estud|antes a auto evaluar su uso de destrezas sociales en dn‘erentes

contextos.

Para los adolescentes con discapacidad intelectual o pocas habilidades lingiisticas, las
intervenciones dirigidas a desarrollo de destrezas de socializadén son directas, sin
explicaciones extensas sobre la importancia de la destreza y cémo afecta a los demas. Sin
embargo, con aquellos con funcionamiento intelectual y destrezas de lenguaje dentro o sobre
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Glosario de términos relacionados a las intervenciones

Este Glosario fue preparado por la Division Nifios con Necesidades Médicas Especiales del Departamento de Salud como parte
de su responsabilidad de educar a la poblacién sobre el Trastorno del Espectro del Autismo, en adelante autismo. Las palabras
incluidas son utilizadas con frecuencia cuando hablamos sobre el proceso de intervenciones para personas con autismo y
otras condiciones que afecten el desarrollo y aprendizaje. La intencidén no es presentar definiciones cientificas, sino ayudar a
entender mejor algunos términos relacionados a intervenciones.

Término Definicion
Acomodo Adaptacién de una actividad que permite que la persona con diversidad funcional
realice o participe de la actividad. '
Actividades de la Vida Actividades orientadas al cuido de si mismo y del entorno personal. Incluye
Diaria (Actividades del actividades tales como: higiene y cuidado personal, alimentarse, cocinar, vestirse,
diario vivir) movilidad personal y actividad sexual.

Adaptabilidad

La capacidad para ajustarse a diferentes condiciones o ambientes.

Adaptacién curricular

Cambios al proceso de aprendizaje que permiten que los estudiantes con diversidad
funcional participen del curriculo general. Las adaptaciones pueden ser en la
manera que se presenta el curriculo, la manera en que el estudiante interactiia con
o responde al curriculo, o en el contexto (lugar, tiempo, itinerario) en que se lleva a
cabo el proceso de ensefianza y aprendizaje. Hay dos tipos de adaptaciones: 1-
acomodos: adaptaciones que no reducen las expectativas de aprendizaje y 2-

modificaciones: adaptaciones que cambian las expectativas de aprendizaje.

Ambientes naturales

 Los lugares en que tipicamente participan los infantes, andarines, escolares, jovenes

y adultos sin discapacidad. Para los infantes y andarines son el hogar, la comunidad,
y el centro de cuido. '

Apoyos informales

Aquellas personas, organizaciones o grupos que apoyan a la familia de manera que
puedan atender sus necesidades. Los apoyos informales incluyen familiares,
amigos, vecinos, compafieros de trabajo, iglesia, y clubes que no reciben
remuneracion por su relacién con la familia.

Apoyos formales

Aquellas personas, organizaciones o grupos que reciben remuneracién por el apoyo
que ofrecen a la familia. Los apoyos formales incluyen maestros, médicos y otros

_profesionales de la salud, consejeros, trabajadores sociales, y coordinadores de

servicios.

Aprendizaje

El cambio en las capacidades humanas y conducta como consecuencia de la
interaccién y la experiencia con el entorno.

Asistencia tecnoldgica

| Todo tipo de equipo, o servicio para el uso del equipo, que es utilizado para

aumentar, mantener o mejorar las capacidades funcionales y adaptativas de las
personas con diversidad funcional.

Autismo

Conocido también como Trastornos del Espectro del Autismo o Desorden del
Continuo de Autismo. Se caracteriza por déficits en la comunicacion e interacciones
sociales en diferentes ambientes; y patrones restrictivos y repetitivos de
comportamiento, intereses o actividades. Se diagnostica utilizando las guias que
provee el DSM (Diagnostic Statistical Manual) vigente mediante observacién de
conductas y la administracién de un instrumento diagndstico que tome en
consideracién informacion que provea la familia.

Auto agresion

Conducta que ocasiona dafio fisico a uno mismo. Puede ser resultado de
frustracién, una sobrecarga sensorial, o un tipo de auto estimulacidn.

Auto regulacion

La habilidad para percatarse y responder a estimulos sensoriales internos o
externos, y poder hacer ajustes emocionales y de conducta para atender las
demandas del cuerpo y medio ambiente.




Término

Definicién

Avaluo El proceso continuo de recopilar informacién sobre el desarrollo y aprendizaje
mediante instrumentos, observaciones, entrevistas, pruebas formales e informales,
y otros medios. La informacidn que se recopila se utiliza para planificar, y
determinar intervenciones y servicios.

Cernimiento Un proceso utilizado para identificar a tiempo riesgo para cualquier condicion fisica,

mental o de conducta que requiera atencion. Los resultados del cernimiento
permiten identificar aquellos nifios que requieren un proceso de evaluacién mds
riguroso para confirmar una condicién o diagnéstico.

Cernimiento del

El proceso utilizado para confirmar la sospecha o identificar el riesgo de una

desarrollo condicidn o retraso en el desarrollo. Incluye la administracion de un instrumento
corto, estandarizado y validado para la identificacion de nifios a riesgo de retrasos
en el desarrollo o de conducta atipica.

Claves "Ayudas que se utilizan para sonsacar una conducta o destreza especifica. Pueden
ser visuales, verbales, gestuales o fisicas.

Coexistente La presencia de dos o mas condiciones de salud ademas de la condicién primaria en

la misma persona. También se utiliza el término comoérbido.

Comunicacién

El uso de conductas no lingiiisticas (ej., expresion facil, postura, gestos, acciones,
dibujos, simbolos) o lingtiisticas (ej., lenguaje hablado, lenguaje de sefias, escritura)
para compartir ideas, intercambiar informacién y regular interacciones. Es un
proceso fundamental para la socializacidn y para el aprendizaje.

Comunicacion alterna o
aumentativa

Maneras de comunicacidn que apoyan o sustituyen el habla y la escritura. Incluye el
uso de simbolos, gestos, sonidos, tableros de comunicacién, tabletas electrénicasy
el lenguaje de sefias.

Comunicacién social

La integracion de las destrezas de comunicacion y lenguage en la interaccion y
reciprocidad social.

Conducta adaptativa

Aquella conducta que permite la participacion en los ambientes naturales de la
persona (hogar, escuela, comunidad, empleo).

Conducta estereotipadas

Movimientos motores repetitivos, adherencia excesiva a rutinas y rituales; problema de
fascinaciones atipicas; fijacion o interés persistente por un objeto o tema, problemas de
integracidn sensorial; conductas hipo o hiper reactivas.

Conductas auto
estimulatorias

Conductas repetitivas que estimulan los sentidos. Algunos auto-estimulos pueden
tener una funcién reguladora (calmar, aumentar la concentracién o bloquear un
sonido abrumador). Ejemplos, de acuerdo a los sentidos, son: visién- mover los
dedos frente a los ojos, mirar atentamente a la luz; audicién- hacer sonidos, golpear
suavemente la oreja; tactil- rascarse, frotarse la piel con las manos o un objeto;
vestibular- mecerse; gusto- lamer objetos, chuparse los dedos; olfato- oler a las
personas u objetos. Algunos auto-estimulos son conductas estereotipadas.

Conductas de reto

Aquellas conductas que se desvian de lo esperado en una situacion particular.
Ejemplos son: oposicion, agresion, rigidez, rechazo a seguir instrucciones, auto
agresion, aislamiento, gritos, y risas descontroladas. La conducta puede ser tan
tinica y diversa como la persona que la exhibe. Conocida también como
comportamientos de reto.

Conducta maladaptativa

Aquella conducta que es vista como inapropiada o inefectiva en un contexto
especifico. Interfiere con el aprendizaje o con la interaccién social o causa
incomodidad a los demas. Conocida también como comportamiento maladaptativo.

Contacto visual

Mirar por unos segundos a los ojos de otra persona para atender o establecer y
mantener una interaccion verbal o no verbal.

Curriculo

Todas las actividades diarias que de manera organizada y con propdsitos pre-
establecidos fomentan que los aprendices se involucren activamente en su proceso
de aprendizaje. Incluye estrategias para atender las particularidades en el desarrollo




Término

Definicion

fisico, social, emocional, de lenguaje y cognitivo de la persona, de manera que
pueda alcanzar sus potencialidades. Un curriculo apropiado estimula la curiosidad
natural, exploracion y la solucion de problemas. Es un instrumento educativo,
organizado y flexible que sirve de apoyo para guiar el aprendizaje y desarrollo de
manera integral.

Deglucidn

Proceso de tragado de alimentos sélidos o liquidos.

Desarrollo

E!l proceso de crecimiento, aprendizaje y maduracién en se adquieren conocimiento
y habilidades.

Desarrollo cognitivo

El desarrollo de las destrezas necesarias para el aprendizaje, entre otras: atencidn,
comprensidn, memoria, razonamiento verbal y no verbal, clasificacién y resolucion
de problemas.

Desarrolio motor

El desarrollo de las destrezas de movimiento y postura (ej. levantar la cabeza,
sentarse, caminar, agarrar, correr, brincar, abriry cerrar los ojos).
e Desarrollo motor fino - relacionado con los musculos pequefios del cuerpo
(ej., guifiar un ojo, agarrar objetos, sacar la lengua)
» Desarrollo motor grueso — relacionado con los musculos grandes del cuerpo
(ej., caminar, correr, brincar, alcanzar objetos)

Desarrollo socio
emocional

El desarrollo del auto concepto y de cémo nos relacionamos con los demas. Incluye
las destrezas que usamos para interactuar con otros y para expresar emociones. El
desarrollo socio emocional sirve de base para todo el proceso de aprendizaje. El
desarrollo socio emocional saludable produce un aumento de motivacion,
curiosidad, sentido de bienestar y deseos de aprender.

Desorden de
procesamiento sensorial

Condicion neurolégica que resulta en la inhabilidad para modular, discriminar,
coordinar u organizar sensaciones de manera efectiva. Puede afectar la manera en
que se aprende, la conducta, el movimiento, las relaciones, y como nos sentimos
fisicamente. La persona con esta condicién procesa e interpreta informacién
sensorial de manera diferente a los demas.

Desorden del Espectro
del Autismo

Ver autismo.

Destrezas de interaccidn
social

Las conductas aprendidas socialmente aceptadas que se presentan durante el
intercambio social con otra persona o en grupos. Incluyen el acercarse e iniciar una
interacciéon, mantener una interaccién, saludar, el contacto visual, jugar con otros,
tomar turnos, expresar emociones, hacer y mantener amistades, y conversar.

Diagnéstico .

Proceso para determinar una condicion y el resultado del proceso.

Discapacidad intelectual

Un funcionamiento intelectual general significativamente bajo el promedio, que
existe concurrentemente con déficits en la conducta adaptativa, que se manifiesta
durante e} periodo de desarrollo (antes de los-18 afios) y que afecta adversamente
el rendimiento académico del nifio. [34 Code of Federal Regulations §300.8©(6)].
También se conoce como Trastorno del Desarrollo Intelectual. Ver Diversidad
funcional intelectual. Anteriormente se utilizaba el término retardacién mental.

Diversidad funcional

Un término alternativo al de discapacidad que fue propuesto en el Foro de Vida
Independiente en Espafia, en enero de 2005. El término pretende sustituir a otros

1 que pueden considerarse peyorativos, tales como “impedimento”, “discapacidad” o

“minusvalia”.

Diversidad funcional
intelectual

Se refiere a un funcionamiento de las habilidades cognitivas que limita el
funcionamiento adaptativo en tres éreas:
1. Conceptual —incluye razonamiento, conocimiento, memoria, y-lenguaje,
lectura, escritura, y destrezas matematicas.
2. Social —se refiere a las destrezas de comunicacion interpersonal, la empatia,
el juicio social, y la habilidad de hacer y mantener amistades.




Término
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3. Practica —se centra en el auto manejo refiriéndose a destrezas relacionadas
con la higiene y cuidado personal, las responsabilidades de un empleo, el
manejo del dinero, la recreacién y la organizacién de las tareas cotidianas y
del trabajo.

DSM

Ver Manual diagnéstico y estadistico de los trastornos mentales

Epilepsia

Un término general para un grupo de condiciones neurolégicas caracterizadas por
convulsiones o episodios epilépticos. Los episodios epilépticos son el resultado de
actividad eléctrica atipica en el cerebro. Estas descargas eléctricas causan
movimientos involuntarios, cambios en sensaciones y conducta, o cambios en la
capacidad de la persona de estar alerta. Una convulsién puede durar desde pocos
segundos a varios minutos.

Equipo interdisciplinario

Profesionales de varias disciplinas que trabajan de manera colaborativa para
integrar informacién para decisiones diagndsticas o de intervencion.

Equipo transdisciplinario

Profesionales de varias disciplinas que trabajan de manera colaborativa para
recopilar informacién, tomar decisiones diagndsticas y proveer intervenciones,
llegando a compartir roles.

Equipos de asistencia
tecnoldgica

Objetos, sistemas o productos adquiridos comercialmente, adaptados o construidos
a base de las caracteristicas y necesidades particulares de cada persona con
diversidad funcional con el propésito de aumentar la capacidad de la persona para
llevar a cabo una actividad.

Evaluacién

El proceso mediante el cual se recopila informacion sobre una persona utilizando
pruebas formales y otros medios para emitir un juicio, usualmente para determinar
un diagnéstico o la elegibilidad para un programa o servicios. La informacion que
arroja el proceso evaluativo se utiliza para planificar las intervenciones.

Factor de riesgo

Cualquier caracteristica o exposicion de una persona, o su comunidad o entorno
social que aumente su suceptibilidad a un resultado adverso.

Factor de proteccion

Cualquier caracteristica o exposicién de una persona o su comunidad o entorno
social que aumente la probabilidad de un resultado favorable, o que reduzca el
impacto de un factor de riesgo.

Fonologia

La rama de la lingiiistica que estudia el sistema de sonidos del lenguaje hablado.

Funciones ejecutivas

Un término sombirilla que se refiere a las habilidades mentales complejas que se
utilizan para planificar, organizar, revisar y evaluar la conducta necesaria para lograr
metas. Permiten evaluar nuestras acciones a corto y largo plazo y de hacer los
ajustes necesarios si no logramos el resultado esperado. Incluyen la memoria de
trabajo, el razonamiento, la resolucién de problemas; y los procesos de regulacién
emocional tales como la capacidad para inhibir [a conducta, la flexibilidad cognitiva
y la regulacién emocional. '

Hiperactividad

Condicién caracterizada por un exceso de actividad.

Hipersensibilidad/
Hipersensitividad

La tendencia a reaccionar negativamente o con alarma a los estimulos sensoriales
que generalmente se consideran inofensivos o que no irritan a los demas.

Hiposensibilidad/
Hiposensitividad

La falta de o poca sensibilidad a los estimulos sensoriales (ej. un nifio que parece ser
sordo, aunque su-audicién sea normal; un nifio con alta tolerancia al dolor o
necesidad constante de estimulacion tactil).

ICD

Cédigo Internacional de Enfermedades (International Classification of Diseases, ICD
por sus siglas en inglés). Es un herramienta de diagnéstico de uso mundial para
fines epidemiolégicos, de salud y clinicos.

IDEA- Individuals with

Disabilities Education
Act

La Ley Nimero 108-446 del 3 de diciembre de 2004, Ley para la Educacién de
Individuos con Discapacidades, que garantiza una educacion publica, gratuita y
apropiada a todos los estudiantes de 3 a 21 afios de edad. También provee para
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servicios de intervencidén temprana para los infantes menores de tres afios con
retraso en el desarrollo.

Inclusion

La participacién plena de las personas con diversidad funcional en la comunidad,
sistema educativo, y ambiente laboral en igualdad de condiciones que los demas -
con las modificaciones y acomodos requeridos.

Integracién sensorial

La manera en que el cerebro recibe, organiza e interpreta la informacién sensorial
que recibe del cuerpo y del ambiente y la transforma en respuestas adaptativas
coordinadas.

Juego

Cualquier actividad espontanea u organizada que se realiza con fines recreativos o
para la diversion.

Juego simbdlico

El juego en due los nifios simulan hacer cosas, o ser algo o alguien. Se desarrolla
tipicamente entre los dos y tres afios de edad. Se.conoce también como juego
dramatico o imaginario.

Kinestesia

El sentido por el cual percibimos la posicién, peso y movimiento del cuerpo.

Lenguaje

El sistema de simbolos que permite a las personas comunicarse.
¢ Lenguaje no verbal — sefias, escritura, y simbolos
» Lenguaje verbal - palabras, frases y oraciones habladas
¢ Lenguaje de sefias —sistema de comunicacién manual y del cuerpo utilizado
primordialmente por personas sordas '

Lenguaje expresivo

La habilidad para comunicar los deseos, necesidades, pensamlentos, ideas o
creencias en una forma simbdlica de lenguaje (ej. habla, lenguaje de sefias, iconos
graficos o escritura).

Lenguaje receptivo

La habilidad para entender los deseos, necesidades, pensamientos, ideas o
creencias cuando son presentadas en una forma snmbollca de lenguaje (ej. habla,
lenguaje de sefias, iconos graficos o lectura).

Manual diagndstico y
estadistico de los
trastornos mentales

El sistema oficial de clasificacion de trastornos psicoldgicos y psiquiatricos publicado

“por-la Asociacién Americana de Psiquiatria. (Diagnostic and Statistical Manual of

Mental Disorder, DSM, por sus siglas en inglés)

Memoria a largo plazo

El sistema de memoria con capacidad ilimitada que mantiene informacién por
largos periodos.

Memoria de trabajo

Un sistema de control cognitivo y procesamiento ejecutivo, responsable de
almacenar de manera temporera informacién para ser procesada que combina la
informacién inmediata con la que estd almacenada en la memoria a largo plazo. Se
conoce también como memoria operativa. '

MMS (Miracle Mineral Consiste en didxido de cloro, una solucion al 28% de clorito de sodio en agua

Supplement) destilada que se ha utilizado como remedio para enfermedades y condiciones tales
como malaria, diabetes, asma y autismo, entre otras. Existen advertencias ya que
podria producir efectos adversos graves. NO esta aprobado por la FDA como
tratamiento para autismo.

Morfologia . | Larama de la lingiiistica que estudia la forma y estructura de las palabras.

Patrones de intereses
restringidos, repetitivos
o estereotipados

Preocupacion constante, en ocasiones inusual, por una gama muy limitada de
intereses y actividades. Es una de las caracteristicas que se manifiesta en las
personas con autismo.

PEI - Plan Educativo
Individualizado

El plan escrito para los estudiantes de 3-21 afios inclusive, elegibles a servicios de
Educacién Especial del Departamento de Educacion (Parte B de la IDEA). Ei PEI
incluye las destrezas, fortalezas y necesidades del estudiante (incluyendo acomodos
o modificaciones), las metas y objetivos a trabajar, la ubicacién escolar, los servicios
a ofrecerse y las medidas para evaluar el progreso del estudiantes.
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PIRE —Plan
Individualizado de
Rehabilitacion para
Empleo

Un plan escrito para los estudiantes participantes de los servicios de Rehabilitacién
Vocacional con el propésito de prepararse, obtener o retener un empleo.

PISF — Plan
Individualizado de
Servicios a la Familia

Un plan escrito para los infantes y andarines de 0-3 afios inclusive y sus familias
elegibles para el Sistema de Servicios de intervencién Temprana, Avanzando Juntos,
del Departamento de Salud (Parte C de la IDEA). El PISF es desarrollado por un
equipo de profesionales y la familia. Incluye el estado actual de desarrollo, los
resultados funcionales que se trabajaran, los servicios que se proveeran para lograr
los resultados y las fechas de inicio y terminacién de los servicios.

Plan 504

Un plan de cémo |a escuela apoyaré a un estudiante que tiene una discapacidad y
cémo eliminaré las barreras que dificultan su acceso a la ensefianza. El objetivo es
brindar al estudiante igualdad de acceso a |2 escuela.

Pragmatica

La rama de la lingliistica que envuelve tres destrezas funcionales comunicolégicas:
1- usar el lenguaje para saludar, informar, pedir, prometer y solicitar; 2- cambiar el
lenguaje de acuerdo a las necesidades del receptor o del ambiente; 3- seguir las
reglas para conversar y hacer cuentos (ej., tomar turnos, iniciar el tema,
mantenerse en tema, refrasear, usar el lenguaje no verbal y respetar el espacio
personal del otro).

Procesamiento
propioceptivo

La percepcién interna de la postura, balance y posicion del cuerpo, y la relacién
entre las diferentes partes del cuerpo. Es critico en el desarrollo de destrezas
motoras, realizar movimientos coordinados y en la planificacién motora. El sistema
propioceptivo trabaja en conjunto con el sistema vestibular.

Procesamiento sensorial

La capacidad para recibir informacién a través de los sentidos, tanto externos como
internos, y luego interpretar y utilizar esa informacién para funcionar de manera
efectiva.

Procesamiento visual

La capacidad para interpretar estimulos visuales. Incluye la conciencia de color,
discriminacién visual, discriminacién figura fondo y la percepcién de secuencias
visuales.

Reciprocidad social

El flujo de la interaccién social; la manera en que la conducta de una persona
influye y es influenciada por la conducta de otro.

Regulacidn Ver Auto-regulacion.

Rutina La manera acostumbrada de hacer algo. Algunas personas con autismo establecen
rutinas especificas, no funcionales e inflexibles.

Semantica La rama de la lingliistica que estudia el significado de las palabras.

Sensorial Se refiere a lo relacionado con los sentidos. Los sentidos basicos son vision,

audicién, tacto, olfato, gusto, kinestesia y propiocepcion.

Sistema vestibular

El sistema sensorial relacionado con el sentido de balance y orientacion espacial
que permite la coordinacién del movimiento. Se encuentra en el oido interno.
Trabaja con el sentido propioceptivo.

Socializacion

La interaccién con otras personas de manera cultural y contextualmente apropiada
para satisfacer necesidades emocionales y fisicas.

Sonsacar

Estrategia que permite provocar que el individuo logre exitosamente cierta
destreza. Se utilizan claves visuales, verbales, gestuales o fisicas para sonsacar.

Terapia de oxigenacion
hiperbarica

Método o tratamiento en el cual un paciente es sometido a una cdmara con
oxigeno superior al de la atmésfera, de 100% de oxigeno puro, o de aumento en la
oxigenacién. NO ha sido aprobada por la FDA para tratar el autismo.

Terapia de quelacion

El uso de medicamentos para quitar metales pesados del cuerpo. NO ha sido
aprobada porla FDA para tratar el autismo.
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Transicion

En el contexto educativo, se refiere al proceso de cambios y adaptacion que ocurre
desde los programas de intervencién temprana a la escuéla y desde la escuela ala
vida adulta. Las leyes que protegen a los nifios y jovenes con diversidad funcional
exigen que estos cambios sean planificados e incluidos en el PISF y el PEI para que
los servicios no sean interrumpidos.

Trastornos del Espectro

Ver autismo.
del Autismo
Vestibular Ver Sistema vestibular.
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DSM-5- Diagnostico del Trastorno del Espectro del Autismo

El Manual Diagndstico y Estadistico de los Trastornos Mentales (DSM, por sus siglas en inglés), es el
sistema oficial de clasificacion de los trastornos psicoldgicos y psiquiatricos publicado por la
Asociacién Americana de Psiquiatria. El DSM-5 define los Trastornos del Espectro del Autismo de la
siguiente manera: deben estar presente las 3 caracteristicas en el drea de la Comunicacidn social y
2 de las 4 caracteristicas en el drea de Patrones restrictivos y repetitivos de comportamiento,
intereses o actividades. »

Caracteristicas por areas:

Patrones restrictivos y repetitivos de

Comunicacién Social (3 . . -
: 3) comportamiento, intereses o actividades (2)

Déficit en reprociprocidad socio Movimientos motores y/o expresiones
emocional {(comunicacién / interaccidn). | verbales repetitivas o estereotipadas.
Déficit en comunicacién no verbal. Adherencia excesiva a rutinas o rituales.
‘Déficit en desarrollar, comprender y Fascinaciones atipicas. Fijacion o interés
mantener relaciones sociales. persistente en un objeto o tema.

Problema de integracion sensorial. Conductas
hipo o hiper reactivas. ’

Ademas, se clasifica el nivel de gravedad por cada area, entiéndase la Comunicacidn social, y los
Patrones restrictivos y repetitivos de comportamiento, intereses o actividades, segln indica el
DSM-5. - ' : ’

e Nivel 1 —Requiere apoyo
e Nivel 2 — Requiere apoyo sustancial
e Nivel 3 — Requiere apoyo muy sustancial



Niveles de Gravedad

Nivel de o Patrones Restrictivos y Repetitivos
Gravedad Comunicacion Social de Comportamiento, Intereses o
Actividades
Sin los apoyos, presenta déficits en la | La conducta inflexible ocasiona una
comunicacion social que ocasionan interferencia significativa en su
Nivel 1 alteraciones evidentes. Muestra funcionamiento en uno o mas
Requiere dificultad iniciando interacciones contextos. Presenta dificultad para
apoyo sociales y presenta ejemplos claros de | cambiar de actividades. Sus
respuestas atipicas o no exitosas ante | problemas de organizaciény
los acercamientos de otros. Aparenta | planificacion obstaculizan su
tener poco interés en las interacciones | independencia.
sociales. Por ejemplo, puede hablar en
oraciones completas pero presenta
dificultad para tomar turnos en una
conversacién. Sus intentos de hacer
amigos son atipicos y por lo general
poco exitosos.
Presenta déficits marcados en las La conducta inflexible ocasiona
Nivel 2 destrezas de comunicacién social dificultad significativa para ajustarse
Requiere verbal y no verbal; discapacidad social | a los cambios. Las conductas
apoyo aparente alin con apoyo; poca restrictivas o repetitivas son lo
sustancial | iniciacion de interacciones sociales; suficientemente frecuentes y obvias
pocas respuestas o respuestas atipicas | al observador casual e interfieren
a los acercamientos de otros. Por con el funcionamiento en una
ejemplo, habla en oraciones simples y | variedad de contextos. Presenta
su interaccidn esta limitada a angustia o dificultad cambiando el
intereses particulares, y su foco de atencidn o la conducta.
comunicacion no verbal es atipica.
Presenta déficits severos en las La conducta inflexible, las
destrezas de comunicacion social dificultades extremas para manejar
Nivel 3 verbal y no verbal que ocasionan el cambio, o sus conductas
Requiere alteraciones severas en su restringidas o repetitivas interfieren
apoyo muy | funcionamiento; inicia pocas de manera marcada en su
sustancial | interacciones y responde funcionamiento en todas las esferas.
minimamente a los acercamientos de | Angustia o dificultad extrema al
otros. Por ejemplo, usa muy pocas cambiar de foco de interés o de
palabras y en ocasiones son conducta.
ininteligibles, rara vez inicia una
interaccién y cuando lo hace, sus
acercamientos son inusuales con el
propdsito de atender sus necesidades,
y solamente responde acercamientos
sociales muy directos.

Tomado de la Guia para la Identificacion temprana de Trastornos del Espectro del Autismo.
Vigilancia, Cernimiento y Diagndstico. Departamento de Salud (2018).
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Resumen ICD-11 - 6A02 Trastorno del espectro autista

Descripcion

El trastorno del espectro autista se caracteriza por déficits persistentes en la capacidad de iniciar y
sostener la interaccion social reciproca y la comunicacién social, y por un rango de patrones
comportamentales e intereses restringidos, repetitivos e inflexibles. El inicio del trastorno ocurre
durante el periodo del desarrollo, tipicamente en la primera infancia, pero los sintomas pueden no
manifestarse plenamente hasta mas tarde, cuando las demandas sociales exceden las capacidades
limitadas. Los déficits son lo suficientemente graves como para causar deterioro a nivel personal,
familiar, social, educativo, ocupacional o en otras areas importantes del funcionamiento del
individuo, y generalmente constituyen una caracteristica persistente del individuo que es
observable en todos los &mbitos, aunque pueden variar de acuerdo con el contexto social, educativo
o de otro tipo. A lo largo del espectro los individuos exhiben una gama completa de capacidades
del funcionamiento intelectual y habilidades de lenguaje.

Desarrollo intelectual y

intelectual y con deficiencia leve o
nula del lenguaje funcional

ategoria - Lenguaje funcional
Categort adaptativo guaje lona
6A02.0 Trastorno del espectro Dentro del rango Alteracién minima o
autista sin trastorno del desarrollo promedio ninguna alteracién

6A02.1 Trastorno del espectro
autista con trastorno del desarrollo
intelectual y con leve o ninglin
deterioro del lenguaje funcional

Cumple con los
requerimientos de la
definicién para trastorno
del desarrollo intelectual

Alteracién leve o nula
para utilizar lenguaje
funcional

6A02.2 Trastorno del espectro
autista sin trastorno del desarrollo
intelectual y con deficiencia del
lenguaje funcional

Dentro del rango
promedio

Marcado deterioro en el
lenguaje funcional

6A02.3 Trastorno del espectro
autista con trastorno del desarrollo
intelectual y con deficiencia del
lenguaje funcional

Cumple con los
requerimientos de la
definicién para trastorno
del desarrollo intelectual

Marcado deterioro en el
lenguaje funcional

6A02.4 Trastorno del espectro
autista sin trastorno del desarrollo
intelectual y con ausencia del
lenguaje funcional

Dentro del rango
promedio

Completa o casi completa
ausencia de habilidad para
utilizar el lenguaje
funcional

6A02.5 Trastorno del espectro
autista con trastorno del desarrollo
intelectual y con ausencia del
lenguaje funcional

Cumple con los
requerimientos de la
definicion para trastorno
del desarrollo intelectual

Ausencia de capacidad
relativa a la edad para usar
un lenguaje funcional

6A02.Y Otro trastorno especificado
del espectro autista

Esta es una categoria residual del tipo “otro/a

especificado/a”

6A02.Z Trastorno del espectro
autista, sin especificacion

Esta es una categoria residual del tipo “sin

especificacion”
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Este documento constituye la Politica Publica del Departamento de Salud de Puerto Rico con relacién
a la Identificacién Temprana del Trastorno del Espectro del Autismo mediante la Vigilancia y
Cernimiento del Desarrollo desde el nacimiento hasta los 66 meses de edad.
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30BIERNO DE PUERTO RICO

Jepartameato de Salud

SECRETARIA AUXILIAR DE SALUD FAMILIAR Y SERVICIOS INTEGRADOS
DIVISION NINOS CON NECESIDADES MEDICAS ESPECIALES

Protocolo Uniforme para la Identificacion Temprana del Trastorno del Espectro del Autismo:
Vigilancia y Cernimiento del Desarrollo
0-66 meses de edad

A. Introduccion

Dos de los propositos de la Ley Nim. 220 de 4 de septiembre de 2012, Ley para el Bienestar,
Integracién y Desarrollo de las personas con Autismo (Ley BIDA), son: 1- “establecer la politica publica
del Gobierno de Puerto Rico relacionada con esta poblacion” y 2- “promover la identificacion
temprana, diagndstico e intervencién con este desorden”.

El proposito de este protocolo es establecer criterios y procedimientos uniformes para la
identificacion temprana de nifios con riesgo de presentar el Trastorno del Espectro del Autismo (TEA),
a fin de que sean referidos a una evaluacion que permita establecer el diagndstico e iniciar
prontamente la intervencion adecuada. La identificacion temprana de la poblacion con el TEA es de
extrema importancia, dado que un diagndstico y una intervencién temprana individualizada para el
nifio y su familia, conduce a una mejoria en la prognosis a largo plazo. Este protocolo se fundamenta
en un Modelo de Servicios Amigables para la Familia adoptado por el Departamento de Salud que
reconoce que la participacion de la familia en la toma de decisiones es esencial, y que los nifios se
vean vinculados a sus familias y a su entorno social.

La identificacion temprana de nifios con riesgo del TEA es compleja debido a que el TEA se manifiesta
en una variedad de formas e intensidad en edades tempranas y por el reto que representa evaluar las
alteraciones sociales propias del TEA en nifios muy pequefios. Aln asi, la identificacién temprana
puede darse desde los 18 meses de edad o antes {CDC, 2015).

El Departamento de Salud ha adoptado las précticas recomendadas por la Academia Americana de
Pediatria (2006), la Academia Americana de Neurologia y el Comité de Préctica de la Sociedad de
Neurologia Pediatrica (2000), relacionadas con la vigilancia y el cernimiento del desarrollo para la
nifiez temprana y para la identificacién temprana de la poblacién con el TEA.




B. Vigilancia del Desarrollo

La vigilancia del desarrollo es un proceso continuo, flexible, longitudinal y acumulativo de estrategias
integradas que incluye el intercambio de informacién con las familias, observacidn del desarrollo de
los infantes y preescolares, y educacién a padres, profesionales, cuidadores y a la comunidad en
general dirigido a detectar retraso en el desarrollo y sefiales del TEA en nifios en edad temprana.
Incluye los siguientes componentes:

Tomar en consideracion los motivos de preocupacion de los familiares o encargados.
Obtener y mantener un historial del desarrollo.

Hacer observaciones informadas y precisas del desarrollo del nifio.

Compartir opiniones y preocupaciones con otros profesionales que cuidan o atienden al nifio.
Identificar factores de riesgo y de proteccion.

Documentar el proceso, los hallazgos y los resultados.
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Las Guias de Servicios Preventivos Pedidtricos vigentes (2015) del Departamento de Salud establecen
que la vigilancia del desarrollo se lleve a cabo en todas las visitas de cuidados preventivos pediatricos
desde la infancia hasta los 21 afios de edad. Lo establecido en este protocolo prevalece sobre las
Gufas vigentes y cualquier modificacion a las mismas deberd incorporar lo establecido en este
protocolo. :

Con esta finalidad:

1. Se mantendra una campafia publica continua sobre el desarrollo tipico y las sefiales
tempranas de retraso en el desarrollo y el TEA. Ejemplos de esta campafia pudieran ser entre
otros: una pagina Web, afiches, anuncios y articulos a través de los medios masivos de
comunicacién, conferencias de prensa y seminarios en diferentes conclaves.

2. la vigilancia del desarrollo también se llevard a cabo por todo programa, agencia u
organizacién que brinde servicios a los nifios en edad temprana y sus familias.

Como parte de la vigilancia, todo nifio menor de 36 meses de edad que NO haya alcanzado cualquiera
de los siguientes hitos del desarrollo, sera referido al Sistema de Servicios de Intervencion Temprana
(Avanzando Juntos) bajo la Parte C de la IDEA (Individuals with Disabilities Education Act) sin
necesidad de realizar un cernimiento del desarrollo o para el TEA:

balbuceo a los 12 meses de edad,

gestos (ej. apuntar, decir adids) a los 12 meses,

palabras sencillas a los 16 meses,

dos palabras espontédneas a los 18 meses (no ecolalia},
frases a los 24 meses, 0

pérdida de lenguaje o destrezas sociales a cualquier edad.

Cooogooo



Los nifios de 12 a 66 meses que NO hayan alcanzado los hitos criticos anteriores, también seran
referidos a una evaluacion diagnéstica para el TEA, sin necesidad de realizar un cernimiento del
desarrollo o para el TEA. )

De igual modo, nifios de 12 a 66 meses que presenten algunas de las siguientes conductas seran
referidos a una evaluacién diagnoéstica para el TEA, sin necesidad de realizar un cernimiento del
desarrollo o para el TEA:

e Hablar o balbucear con un tono de voz muy raro.

* Mostrar hiper o hipo sensibilidad a algin estimulo sensorial (gj. sonidos, texturas, luces,
olores).

* Hacer movimientos extrafios con el cuerpo o las manos.

» Jugar con juguetes u otros objetos de forma extrafia.

0 Enfadarse en exceso o ser dificiles de calmar.

O Mostrar disgusto cuando se le abrace o se mima.

0 Mostrar poco entusiasmo por explorar cosas nuevas o ser poco activos.

O No seRalar cosas con el dedo o no pedir de esta manera las cosas que quieren,

» No balbucear o hablar con otra persona en un amago de conversacion. :

* No sonreir en respuesta a una sonrisa: '

«  No hacer contacto visual. '

 No mostrar objetos a otros.

* No responder cuando se dice su nombre.

e No mirar cuando se intenta dirigir su atencién hacia otros.

* No usar gestos comunes (e]. decir adios, tirar besitos, indicar no con la cabeza).

¢ No mostrar que comparten alegria.

* No mostrar interés en otros nifios.

+ No tener una variedad de expresiones faciales.

0 WNo soltar algin objeto aunque leven con él mucho tiempo.

C. Cernimiento del Desarrollo

El cernimiento del desarrollo es un proceso que incluye la administracién de un instrumento corto,
estandarizado y validado para la identificacion de nifios a riesgo de retraso en el desarrollo o
conducta atipica. Los resultados del cernimiento permiten identificar aquellos nifios que requieren un
proceso de evaluacion mas especializado y riguroso.

Los instrumentos para el cernimiento del desarrollo son completados con las familias. La
investigacion indica que los padres son una fuente de informacién confiable sobre el desarrolio de sus
nifios (Hess & Llanda, 2012). Los instrumentos de cernimiento pueden ser administrados por:
pediatras, médicos primarios, enfermeras, y profesionales de diferentes disciplinas como lo son
maestros, cuidadores, psicdlogos, patdlogos de habla y lenguaje, terapeutas de habla, terapeutas
ocupacionales, terapeutas fisicos, trabajadores sociales, y coordinadores de servicios, entre otros. No
obstante, es esencial que las personas que administran y tabulan los resultados hayan recibido
adiestramiento previo sobre el particular. Los resultados del instrumento se consideran a la luz de la
demas informacién que provea la familia y otras fuentes. '




A todos los nifios, incluyendo aquellos que no presentan factores de riesgo y cuyo desarrollo
aparenta estar progresando de manera tipica, se les realizara un cernimiento del desarrollo utilizando
un instrumento estandarizado a los 9, 18, 24y 30 meses de edad. En [as visitas de los 18 y 24 meses
de edad también se realizard un cernimiento especifico para el TEA.

Instrumentos:

O Para el cernimiento del desarrollo a los 9, 18, 24 y 30 meses de edad se utilizaran los
Cuestionarios de Edades y Etapas del Desarrollo (Ages and Stages Questionnaires - ASQ)
en su ultima version.

O Atodo nifio que en la ASQ presente un resultado positivo o preocupante en el area Socio
Individual también se le administrardn los Cuestionarios de Edades y Etapas Socio
Emocional (Ages and Stages Questionnaries Social Emotional - ASQ-SE) en su Gltima
versidn.

00 Para el cernimiento del TEA a los 18 y 24 meses de edad se utilizara el Modified Checklist
for Autism in Toddlers — Revised/Follow-up (M-CHAT R/F) en su dltima version.

El cernimiento para el TEA también se realizara a todo nifio entre 0-66 meses de edad cuando surja
alguna preocupacién o sospecha del TEA de parte de la familia, del pediatra/médico primario, o de
cualquier profesional pertinente, incluyendo cuidadores, durante los procedimientos rutinarios de
vigilancia.

Instrumentos:

0O Si el infante es menor de 16 meses, se utilizaran los Cuestionarios de Edades y Etapas
Socio Emocional {ASQ-SE) en su Gltima versidn o el Communication and Symbolic Behavior
Scales-Developmental Profile (CSBS-DP) en su tltima version.

O Sielinfante tiene entre 16 y 30 meses, se utilizard el M-CHAT R/F en su altima version.

0 Con los nifios mayores de 30 meses hasta los 66 meses, se utilizaran los Cuestionarios de
Edades y Etapas Socio Emocional (ASQ-SE) en su Ultima versidn o el Cuestionario de
Comunicacién Social (Social Communication Questionnaire - SCQ) para los mayores de 4
afios, siempre y cuando el menor tenga una edad mental de al menos 2 afios.

D. Algoritmo para la vigilancia del TEA

Se utilizara el algoritmo vigente recomendado por la Academia Americana de Pediatria y adaptado
por el Departamento de Salud para la vigilancia del TEA (Ver Anejo 1).

E. Referidos
Sospecha de retraso en el desarrollo

O Menores de 36 meses - Aquellos infantes menores de 36 meses, cuyos resultados del
cernimiento del desarrollo sean positivos o preocupantes, seran referidos al Sistema de



Servicios de Intervencién Temprana, Avanzando Juntos, tal como lo requieren la Parte C
de laIDEAy la Ley 51 del 1996 de Puerto Rico.

0 Entre 36 y 66 meses - Aquellos nifios entre 36 y 66 meses, cuyos resultados del
cernimiento del desarrollo sean positivos o preocupantes, seran referidos al
Departamento de Educacién tal como lo requiere la Parte B de la IDEAy la Ley 51 del 1996
de Puerto Rico.

Sospecha del TEA

0O Menores de 36 meses - Aquellos infantes menores de 36 meses, cuyos resultados del
cernimiento para el TEA sean positivos o preocupantes, seran referidos simultaneamente:

o al Sistema de Servicios de Intervencién Temprana, Avanzando Juntos, tal como o
requiere la Parte Cde IDEAy la Ley 51 del 1996 de Puerto Rico,

o al Programa Nifios con Necesidadés Especiales de Salud ubicado en el Centro
-Pedidtrico Regional del Departamento de Salud que corresponda al lugar de
residencia de la familia para la coordinacién de una evaluacién diagndstica para el
TEA a través de los Centros del Programa, y

o a la aseguradora correspondiente para registro en. la Cubierta Especial Provisional
de Autismo.

[0 Entre 36 y 66 meses - Aquellos nifios entre 36 y 66 meses, cuyos resultados del
cernimiento para el TEA sean positivos o preocupantes seran referidos simultdneamente:

o al Centro de Servicios de Educacién Especial del Departamento de Educacion de la -

regién correspondiente al lugar de residencia de la familia,

o al Programa Nifios con Necesidades Especiales de Salud ubicado en el Centro
Pedistrico Regional del Departamento de Salud correspondiente al lugar de
residencia de la familia para la coordinacion de una evaluacion diagnéstica para el
TEA a través de los Centros del Programa, y :

o a la aseguradora correspondiente para registro en la Cubierta Especial Provisional
de Autismo.

Los Centros Pediatricos Regionales y los Centros de Autismo del Programa Nifios con Necesidades

" Especiales de Salud del Departamento de Salud serdn certificados por la ASES como centros
especializados para el cernimiento y diagnéstico del TEA. Una vez activada la Cubierta Especial
Provisonal de Autismo, no se requerira referido o autorizacién del médico prlmarlo para acceder
los servicios prestados en estos Centros.

F. Documentacion de los cernimientos del desarrolilo

Se documentard el resultado de los cernimientos del desarrollo realizados en la Certificacidn de
_ Cernimientos del Desarrollo (Ver Anejo 2).

Toda organizacién, entidad publica o privada que ofrezca servicios de cuido y desarrollo, incluyendo
al Sistema de Servicios de Intervencién Temprana (Avanzando Juntos) y los servicios preescolares o
de apoyo a las familias, verificard que a los nifios que atiende se les haya administrado los
cernimientos del desarrolio y para el TEA requeridos para su edad. De no ser asi, se asegurara que los




cernimientos correspondientes se completen y se documenten en la Certificacién de Cernimientos del
Desarrollo para todo nifio entre 0-5 afios de edad. Copia de la certificacion sera archivada en el
expediente del nifio. La familia mantendra la original.

G. Vigencia

Este protocolo se hara vigente inmediatamente sea aprobado y firmado por la Secretaria de Salud. El
mismo se revisara al menos cada dos afios.
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SECRETARIA AUXILIAR DE SALUD FAMILIAR Y SERVICIOS INTEGRADOS
DIVISION NINOS CON NECESIDADES MEDICAS ESPECIALES

Pratocolo Uniforme para la Identificacidn Temprana del Trastorno del Espectro del Autismo:
Vigilanciay Cernimiento del Desarrollo 0-66 meses de edad
Version — Plan de Salud del Gobierno de Puerto Rico

A. Introduccion

El propdsito de este protocolo es establecer criterios y procedimientos uniformes para la identificacién
temprana de nifios con riesgo de presentar el Trastorno del Espectro del Autismo (TEA), a fin de que
puedan sean referidos a una evaluacién que permita establecer el diagnéstico e iniciar prontamente la
intervencidon adecuada. La identificacién temprana de la poblaciéon con el TEA es de extrema
importancia, dado que un diagnéstico y una intervencién temprana individualizada para el nifio y su
familia, conduce a una mejorfa en la prognosis a largo plazo. Este protocolo se fundamenta en un
Modelo de Servicios Amigables para [a Familia adoptado por el Departamento de Salud que reconoce
la importancia de la participacién de la familia en la toma de decisiones, y que los nifios se vean
vinculados a sus familias y a su entorno social.

La identificacién temprana de nifios con riesgo del TEA es compleja debido a que el TEA se manifiesta
en una variedad de formas e intensidad en edades tempranas y por el reto que representa evaluar las
alteraciones sociales propias del TEA en nifios muy pequefios. AUn asi, la identificacién temprana puede
darse desde los 18 meses de edad o antes (CDC, 2015).

El Departamento de Salud ha adoptado las practicas recomendadas por la Academia Americana de
Pediatria {2006), la Academia Americana de Neurologia y el Comité de Préctica de la Sociedad de
Neurologia Pediatrica (2000), relacionadas con la vigilancia y el cernimiento de! desarrollo para la nifiez
temprana y para la identificaciéon temprana de la poblaciéon con el TEA.

B. Vigilancia del Desarrollo

La vigilancia del desarrollo es un proceso continuo, flexible, longitudinal y acumulativo de estrategias
integradas que incluye el intercambio de informacién con las familias, observaciéon del desarrollo de
los infantes y preescolares, y educacion a padres, profesionales, cuidadores y a la comunidad en
general dirigido a detectar retraso en el desarrollo y sefiales del TEA en nifios de edad temprana.
Incluye los siguientes componentes:

1. Tomar en consideracién los motivos de preocupacién de los familiares o encargados.
2. Obtener y mantener un historial del desarrollo.
3. Hacer ohservaciones informadas y precisas del desarrollo del nifio.



4. Compartir opiniones y preocupaciones con otros profesionales que cuidan o atienden al nifio.
5. ldentificar factores de riesgo y de proteccién.
6. Documentar el proceso, los hallazgos y los resultados.

Las Guias de Servicios Preventivos Pedidtricos vigentes (2015) del Departamento de Salud establecen
que la vigilancia del desarrollo se lleve a cabo en todas las visitas de cuidados preventivos pediatricos
desde la infancia hasta los 21 afios de edad. Lo establecido en este protocolo prevalece sobre las
Guias vigentes y cualquier modificacién a las mismas deberd incorporar lo establecido en este
protocolo.

Con esta finalidad:

1. Se mantendrd una campafia publica continua sobre el desarrollo tipico y las sefiales
tempranas de retraso en el desarrollo y el TEA. Ejemplos de esta campafia pudieran ser entre
otros: una pagina Web, afiches, anuncios y articulos a través de los medios masivos de
comunicacién, conferencias de prensa y seminarios en diferentes cénclaves.

2. la vigilancia del desarrollo también se llevard a cabo por todo programa, agencia u
organizacién que brinde servicios a los nifios en edad temprana y sus familias.

Como parte de la vigilancia, todo nifio menor de 36 meses de edad que NO havya alcanzado cualquiera
de los siguientes hitos del desarrollo, sera referido al Sistema de Servicios de Intervencién Temprana
(Avanzando Juntos) bajo la Parte C de la IDEA (Individuals with Disabilities Education Act) sin
necesidad de realizar un cernimiento del desarrollo o para el TEA:

- balbuceo a los 12 meses de edad,

- gestos (ej. apuntar, decir adids) a los 12 meses,

- palabras sencillas a fos 16 meses,

- dos palabras espontédneas a los 18 meses (no ecolalia),

- frases a los 24 meses, o

- pérdida de lenguaje o destrezas sociales a cualquier edad.

Los nifios de 12 a 66 meses que no hayan alcanzado los hitos criticos anteriores, también seran
referidos a una evaluacién diagndstica para el TEA, sin necesidad de realizar un cernimiento del
desarrollo o para el TEA.

De igual modo, nifios de 12 a 66 meses que presenten algunas de las siguientes conductas serdn
referidos a una evaluacién diagndstica para el TEA, sin necesidad de realizar un cernimiento del
desarrolio o para el TEA:

e Hablar o balbucear con un tono de voz muy raro.
¢ Mostrar hiper o hipo sensibilidad a algin estimulo sensorial (e]. sonidos, texturas, luces,
olores).
e Hacer movimientos extrafios con el cuerpo o las manos.
e Jugar con juguetes u otros objetos de una forma extrafia.
* Enfadarse en exceso o ser dificiles de calmar.
- Mostrar disgusto cuando se le abraza o se mima.
2



- Mostrar poco entusiasmo por explorar cosas nuevas o ser poco activos.
- No sefialar cosas con el dedo ni pedir de esta manera las cosas que quieren.

* No balbucear o hablar con otra persona en un amago de conversacion.
¢ No sonreir en respuesta a una sonrisa.

* No hacer contacto visual.

* No mostrar objetos a otros.

» No responder cuando se dice su nombre.

¢ No mirar cuando se intenta dirigir su atencién hacia otros.

* No usar gestos comunes (e]. decir adids, tirar besitos, indicar no con la cabeza).
e No mostrar que comparten alegria.

e No mostrar interés en otros nifios.

* No tener uria variedad de expresiones faciales.

- Nosoltar algiin objeto aunque lleven con él mucho tiempo.

C. Cernimiento del Desarrollo

El cernimiento del desarrollo se define como un proceso que incluye la administracién de un
instrumento corto, estandarizado y validado para la identificacion de nifios a riesgo de retraso en el
desarrollo o conducta atipica. Los resultados del cernimiento permiten identificar aquellos nifios que
requieren un proceso de evaluacién mas especializado y riguroso.

Los instrumentos para el cernimiento del desarrollo son completados con las familias. La
investigacién indica que los padres son una fuente de informacién confiable sobre el desarrolio de sus
nifios (Hess & Landa, 2012). Los instrumentos de cernimiento pueden ser administrados por:
pediatras, médicos primarios, enfermeras, y profesionales de diferentes disciplinas como lo son
maestros, cuidadores, psicélogos, patélogos de habla y lenguaje, terapeutas de habla, terapeutas
ocupacionales, terapeutas fisicos, trabajadores sociales, y coordinadores de servicios, entre otros. No
obstante, es esencial que las personas que administran y tabulan los resultados hayan recibido
adiestramiento previo sobre el particular. Los resultados del instrumento se consideran a la luz de la
demads informacién que provea la familia y otras fuentes.

A todos los nifios, incluyendo aquellos que no presentan factores de riesgo y cuyo desarrollo
aparenta estar progresando de manera tipica, se les realizara un cernimiento del desarrollo utilizando
un instrumento estandarizado a los 9, 18, 24 y 30 meses de edad. En las visitas de los 18 y 24 meses
de edad también se realizara un cernimiento especifico para el TEA.

Instrumentos:

- Para el cernimiento del desarrollo a los 9, 18, 24 y 30 meses de edad se utilizaran los
Cuestionarios de Edades y Etapas del Desarrollo (Ages and Stages Questionnaires - ASQ)
en su Ultima version.

- Se recomienda que a todo nifio que en la ASQ presente un resultado positivo o
preocupante en el drea Socio Individual también se le administre los Cuestionarios de
Edades y Etapas Socio Emociona!l {Ages and Stages Questionnaries Social Emotional) en su
Gltima version.




Para el cernimiento del TEA a los 18 y 24 meses de edad se utilizara el Modified Checklist

for Autism in Toddlers Revised/Follow-Up {M-CHAT R/F) en su (ltima version.

El cernimiento para el TEA también se realizara a todo nifio entre 0-66 meses de edad cuando surja
alguna preocupacién o sospecha de el TEA de parte de la familia, del pediatra/médico primario, o de
cualquier profesional pertinente, incluyendo cuidadores, durante los procedimientos rutinarios de

vigilancia.

instrumentos:

Si el infante es menor de 16 meses, se utilizardn los Cuestionarios de Edades y Etapas
Socio Emocional {ASQ-SE) en su Gltima version o el Communication and Symbollc Behavior
Scales-Developmental Profile (CSBS-DP) en su Ultima version.

Si el infante tiene entre 16 y 30 meses, se utilizara el M-CHAT R/F en su Ultima versidn.
Con nifios mayores de 30 hasta los 66 meses, se utilizaran los Cuestionarios de Edades y
Etapas Socio Emocional {ASQ-SE} en su Ultima versién o el Cuestionario de Comunicacién
Social (Social Communication Questionnaire - SCQ) para los mayores de 4 afios, siempre y
cuando el menor tenga una edad mental de al menos 2 afios.

D. Algoritmo para la vigilancia del TEA

Se utilizara el algoritmo vigente recomendado por la Academia Americana de Pediatria y adaptado
por el Departamento de Salud para la Vigilancia del TEA (Ver Anejo 1).

E.

Referidos

Sospecha de retraso en el desarrollo

Menores de 36 meses - Aquellos infantes menores de 36 meses, cuyos resultados del
cernimiento del desarrollo sean positivos o preocupantes, serdn referidos al Sistema de
Servicios de Intervencion Temprana, Avanzando Juntos, tal como lo requieren la Parte C
de la IDEAy la Ley 51 del 1996 de Puerto Rico.

Entre 36 y 66 meses - Aquellos nifios entre 36 y 66 meses, cuyos resultados del
cernimiento del desarrollo sean positivos o preocupantes, serdn referidos al
Departamento de Educacion tal como lo requieren la Parte B de la IDEA y la Ley 51 del
1996 de Puerto Rico.

Sospecha del TEA

Menores de 36 meses - Aquellos infantes menores de 36 meses, cuyos resultados del

cernimiento para el TEA sean positivos o preocupantes. serdn referidos simulténeamente:

o al Sistema de Servicios de Intervencion Temprana, Avanzando Juntos, tal como lo
requiere la Parte Cde IDEAy la Ley 51 del 1996 de Puerto Rico,

o al Programa Nifios con Necesidades Especiales de Salud ubicado en el Centro

Pedidtrico Regional del Departamento de Salud que corresponda al lugar de
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gestos o ayuda fisica. Las claves usualmente se usan con otras Adol Conducta adaptativa

practicas basadas en evidencia tales como el Entrenamiento en Apresto escolar

respuestas centrales/basicas (PRT) o ensefianza de destrezas discretas. Socializacion
Comunicacién

| Destrezas motoras

Destrezas vocacionales

Uso de guion o libreto (Scripting) - consiste en presentar lenguaje que NT Socializacién

sirva de modelo para que el aprendiz lo use para iniciar o responder a NE Comunicacién

una situacion particular. Los libretos o guiones se practican antes de Adol Juego

usar el lenguaje en la situacién. Los guiones o libretos usualmente se

utilizan con refuerzos, modelaje y el uso de claves.

Video modelaje (Video Modeling — VM) - un método de instruccién NT Destrezas sociales

que utiliza la grabacién de video y el equipo audiovisual para proveer NE Comunicacién

un modelo visual de la conducta o destreza que se desea desarrollar. Ado! Conducta

Los tipos de video modelaje incluyen el modelaje basico por video,
auto modelaje por video y video de claves.

Atencion compartida
Destrezas de juego
Destrezas cognitivas
Apresto escolar
Destrezas motoras
Destrezas adaptativas
Destrezas
vo~~rinnn|es

Clave:
Edades
NT = Nifiez Temprana (hasta los 6 afios)
NE = Nifiez Escolar (de 6 a 12 afios)
Adol = Adolescencia {(de 13 a 19 afios)

Niveles
1 = Requiere apoyo
2 = Requiere apoyo sustancial
3 = Requiere apoyo muy sustancial

Preparado por:
Linna Irizarry Mayoral y Nancy Nieves Mufioz

Division nifios con Necesidades Médicas Especiales, Departamento de Salud de Puerto Rico
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Management of Constipation in Children and
Adolescents With Autism Spectrum Disorders

elop a practical, readily applied algorithm for pri-
mary health care providers to identify, evaluate, and manage consti-
pation in children with autism spectrum disorders (ASDs).

The Gastroenterology Committee of the Autism Speaks Au-
tism Treatment Network (ATN), a multisite consortium of centers ded-
icated to improving standards of medical care for children with ASDs,
guided the development of the constipation algorithm through expert
opinion and literature review. The algorithm was finalized based on
results of field testing by nongastrointestinal, ATN autism medical spe-
cialists at 4 ATN sites. A systematic review and grading of the literature
pertaining to eonstipation and children with ASDs was also performed.

sonsensus among the ATN Gastroenterology Committee iden-
tified that in ehildren with ASDs, (1) subtle or atypical symptoms might
indicate the presence of constipation; (2) screening, identification, and
treatment through a deliberate approach for underlying causes of con-
stipation is appropriate; (3) diagnostic-therapeutic intervention can be
provided when constipation is documented; and (4) careful follow-up
after any intervention be performed to evaluate effectiveness and
tolerance of the therapy. Literature review revealed limited evidence
for the clinical evaluation or treatment strategies of children with
ASD and constipation.

Constipation and its underlying etiology have the po-
tential to be effectively identified and managed using a systematic ap-
proach. Lack of evidence on this topic in the literature emphasizes the
need for research. Pediatrics 2012;130:598—-S105
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Approximately 1 in 110 chitdren fulfills
the Diagnostic and Statistical Manual of
Mental Disorders, Fourth Edition, di-
agnostic criteria for autism spectrum
disorders (ASDs): delayed or abnormal
social interaction, language as used in
social communication, and/or restricted
repetitive and stereotyped patterns of
behavior, interests, and activities."? Over
the past quarter century there has been
an increased recognition of medical
comorbidities among children and
adolescents with ASDs, including unre-
solved and troubling gastrointestinal
(Gl) concerns, such as diarrhea, gastro-
esophageal reflux—like symptoms, and
constipation, among others. Gl symptoms
in children with ASD can be atypical and
manifest merely as a change in behavior,
thus presenting a significant challenge to
hoth parents and health care providers.s
Within this context, recognition and
treatment of these disorders in children
with ASDs are generally accepted to be
relatively understudied and ill defined3

A previous report provided review of the
literature and consensus recommenda-
tions related to children with ASDs sus-
pected of having a Gl disorder, including
constipation In addition, a comprehen-
sive, evidence-based evaluation and
treatment algorithm for children aged 1
year and older with constipation was
developed by the Constipation Guide-
line Committee of the North American
Society of Pediatric Gastroenterology,
Hepatology and Nutrition (NASPGHAN)4
Although these documents are of sig-
nificant importance, the previous re-
ports do not provide a clinical pathway
for the treatment of constipation in ASD
or other neurodevelopment abnormali-
ties. Additionally, the usefulness of the
NASPGHAN guideline in children with
ASD has not been evaluated.

The Autism Treatment Network (ATN)
was founded in 2005 with a goal to in-
crease understanding and improve
care of children with ASDs. With the
marked increase in the incidence of

PEDIATRICS Volume 130, Supplement 2, November 2012
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ASDs combined with lack of published
dataonthe management of Gl disorders
in this subset of children, the need to
develop guidance for the primary care
practitioner has become even more
pressing. In the absence of relevant
data to develop evidence-based guide-
lines, it was determined that expert
opinion would be a helpful initial en-
deavor.

In response to this concern, the ATN
convened a committee of pediatric gas-
troenterologists and developmental pe-
diatricians to develop evaluation and
management recommendations for
children with ASD and constipation.
Given that Gl disorders are a major
comorbidity of ASD, the ATN G committee
identified recognition, accurate diag-
nosis, and management of constipation
as a priority issue for parents of children
with ASDs and challenge to health care
providers.® To prospectively study Gl
prablems in children with ASDs, the ATN
field tested a symptom questionnaire
that identified constipation as a major
problem.

The ATN Gastroenterology Committee,
consisting of pediatric Gl specialists
representing 14 sites as well as 2 de-
velopmental pediatrician representa-
tives, gatheredto addressthechallenge
of constipation in children with ASD.
Because of a paucity of data focus-
ing on constipation in children with
ASD or with other neurodevelopmental
disorders, the ATN Gastroenterology
Committee used the NASPGHAN evidence-
based guideline and algorithm for
constipation as an initial template* The
algorithm was modified to meet the
needs of clinicians serving children with
autism. In addition to development of an
ASD-specific algorithm and accompany-
ing text, a complementary “checklist”
was developed as a practical tool. A
checklist, uniike the more comprehen-
sive algorithm and text, was designed

specifically for practicality and applica-
tion during clinic visits with the child
with ASD.

The adaptation of the NASPGHAN guide-
lines forthis algorithmwas completed in
2 stages. First, the ATN Gastroenterology
Committee members modified the
original guidelines by consensus, expert
opinion through a series of tele-
conferences, and face-to-face meetings.
The draft documents were reviewed by
ATN developmental pediatricians and
subsequently revised. Second, the ATN
selected 4 pilot sites (University of
Arkansas for Medical Sciences and
Arkansas Children’s Hospital, Cincinnati
Children’s Hospital Medical Center, Uni-
versity of Colorado Denver School of
Medicine, and the University of Roches-
ter Medical Center) consisting of autism
health care providers (not Gl special-
ists) who tested the feasibility of the
algorithm over a 6-month period in an
effort to identify points of concern; the
intent was not to validate the algorithm.
The pilot sites participated in monthly
conference calls to provide updates,
understand variance, and recommend
changes to the algorithm. Working with
the National Initiative for Children’s
Health Care Quality, the Gl specialists
refined and finalized the algorithm
based on the feedback from the pilot
sites and developed a 1-page checklist
designed to guide care providers through
the algorithm.

To ensure that relevant evidence was not
omitted from the algorithm, an ex post
facto systematic literature review sys-
tem was used to identify evidence with
regard to the treatment of constipation
in children with autism.The OVID, CINAHL,
Embase, Database of Abstracts and Re-
view, and the Cochrane Database of
Systematic reviews databases were
searched for applicable materials. The
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TABLE 1 Systematic Literature Review Findings

Study & Grade Measures Used to Arrive at

Conclusion

Sample Intervention & Duration

Results Conclusions

Pts received 1 vial of secretin at
baseline. Evaluated for 8 wk after.
No new tx conducted in
concurrence.

Included: 48 pts of 64 eligible
completed the study. All dx with
ASD or DD from a recognized
specialist (39 male, 9 female,
ages 2-32; 5 were adults.

A clinical study of secretin in
autism and pervasive
developmental delay

o At baseline, completed form of sx
ranking from 0 sx absent to 12 sx
severe. Parents completed form
weekly during study. Included
bowel function: diarrhea,
constipation, poor appetite,
bloating, and abdominal pain.

¢ Hair analysis conducted pre and
post for Al, As, Cd, Ca, Cu, Pb, Mg,
Hg, K, Na.

Lonsdale et al (2000)8 Control group of 5 girls and 28 boys;
aged 215 y. Control group not

used to compare Gl sx.

Pre/Post-No Control Lvi [l

Bowe! mations and no. of laxatives
for each child recorded
throughout study period.

Included: 27 severe DD children
aged 3~17 yliving in institutional
sefting. Able to take food po and

Assess dietary fiber aver 3
consecutive days. Food/menu
was managed by staff. Fiber

Dietary fiber intake and
constipation in children with
severe developmental

disabilities medically stable. supplement (wheat bran cereal
at breakfast) given over 4-mo
period in stages:
Tse et al o Stage 1 (20 d): added 17 g fiber
(2000)7 o Stage 2: 10 d of normal diet

Pre/Post-No Control Lvi lIl e Stage 3: 6 wk of 21 g fiber at

breakfast.

e 11 = moderate {score 1-5). After Secretin may improve sx of
tx, 2 with moderate constipation constipation in some children
ceased, 2 improved, 7 did not with ASD but evidence is limited
change tosupportacorrelation between
secretion and sx of constipation

e 15 = severe constipation (6—12).
After tx, 5 with severe
constipation ceased, d improved,
and 6 had no change

e and Hg (AS 0.044 + 0.1 vs NAS
024 +039 [P < 01])

e Pre/Post hair analysis of tx group
showed no significant difference

Baseline fiber 2 g/d Fiber supplementation may
improve constipation
in children with ASD

No. of laxatives decreased
significantly from baseline and
stage 1 (1.22 = 036 vs 09 =
0.75) than to stage 2 (0.7 =
0.40). Difference in laxative
significant when comparing
baseline significant (stage 1
P < .05; stage 2 P << .01). No
significant difference between
stages 1 and 2.

AS, autistic subjects; DD, developmenta! disabilities; dx, diagnosis; Lvl, level; NAS, non-autistic subjects; po, orally; pts, patients; sx, symptom; tx, treatment. Grade Categories: Category | 80% to 100% of ideal methodology met; Category Il 60% to 79.99% of

ideal methodology met; Category Il 40% to 59.99% of idea!l methodology met; Category IV <<39.99% of ideal methodology met.






TABLE 2 Accompanying Text for the Algorithm

Details

© Constipation history: frequency and consistency of stools, pain, or bleeding with passing stools; abdominal pain; waxing and waning of symptoms; age of
onset; toilet training; fecal soiling; withholding behavior; change in appetite; nausea or vomiting; weight loss; perianal fissures, dermatitis, abscess, or
fistula; current treatment, eg, current diet (24-h recall history), current medications (for all medical problems), oral, enema, suppository, herbal

® Previous treatment: diet, medications, oral, enema, suppository, herbal, previous successful treatments, behavioral treatment, results of previous tests,

o Family history: significant illnesses; Gl, g, constipation/Hirschsprung disease; thyroid, parathyroid, cystic fibrasis, celiac disease
o Medical history: gestational age, time of passage of meconium, condition at birth, acute injury or disease, hospital admissions, immunizations, allergies,
surgeries, delayed growth and development, sensitivity to cold, coarse hair, dry skin, recurrent urinary tract infections, daytime urinary incontinence

e Pgychesocial history: psychosocial disruption of child or family, interaction with peers, temperament, toilet habits at school

General appearance, vital signs (temperature, pulse, respiratory rate, blood pressure, growth parameters), head, ears, eyes, nose, throat, neck,
cardiovascular, lungs and chest, abdomen (distension, palpable liver and spleen, fecal mass), anal inspection (position, stool present around anus or on
clothes, perianal erythema, skin tags, anal fissures), rectal examination (anal wink, anal tone, fecal mass, presence of stool, consistency of stool, other
masses, expiosive stool on withdrawal of finger, occult blood in stool), back and spine examination (dimple, tuft of hair), neurologic examination (tone,

Red flags include fever, abdominal distension, anorexia, nausea, vomiting, weight loss, or poor weight gain, which could be signs of an organic disorder. Red
i red flag workup indicates treatment or referral not related to Gl issues, complete this treatment or referral to appropriate specialist (eg, pediatric
Failuretothrive, abdominal distension, lack of lumbosacral curve, pilonidal dimple covered by a tuft of hair, midline pigmentary abnormalities ofthe lower spine,

Fecalimpaction is defined as a hard massinthe lower abdomen identified during physical examination, a dilated rectum filled with a large amount of stool found

Oral and rectal treatments for disimpaction are both effective. The preferred treatment of the child should be determined through discussion with the family
and child. Because of the sensitivities to taste and/or texture often seen in individuals on the spectrum, treatments with little taste or that can be flavored to
suit the patient are preferred. Kristalose and Miralax are effective treatments and generally well accepted by this population.

When using rectal treatments, suppositories are effective and recommended, especially in low-functioning children. One of the following is recommended
when the oral route is selected: (1) use of an oral electrolyte solution with the laxatives, (2) the listed laxatives used atone, or (3) the listed laxatives be used

Rectal disimpaction may be performed with saline enemas, or mineral oil enemas. These enemas are widely used and are effective. The use of soapsuds, tap

Behavior medification and establishment of regular toiiet habits is a requirement for effective treatment. Toilet time scheduled 15—20 min after meals may take
advantage of the gastrocolic reflex and improve success. This can also help the patient learn to recognize normal body sensations that are associated with
need for defecation. It is also important to use appropriate reinforcers (eg, praise, stickers, preferred activities). Diaries are useful for tracking progress.
Close follow-up with the family, by phone or office visit, helps the clinician provide the family with needed encouragement and reinforcement as well as

After successful treatment of impaction, and establishment of regular toilet habits, long-term maintenance is needed. This includes dietary change to ensure
appropriste fiber and fluid intake. This may require nutritional consultation and consideration of the patient’s sensitivities to various foods.
Relapse or treatment failure is most commonly associated with inadequate dosing of maintenance laxatives or premature discontinuation of treatment.

Colonic transit time: Some patients have a history of infrequent bowel movements but have no objective findings of constipation. The history obtained from
the parents and child may not be entirely accurate. in these patients, an evaluation of colonic transit time with radiopaque markers may be helpful. The
quantification of transit time shows whether constipation is present and provides an objective evaluation of bowel movement frequency. If the transit time
is normal, the child does not have constipation. If the transit time is normal and there is no soiling, the child needs no further evaluation.

In children who have soiling without evidence of constipation, the best results have been achieved with behavior modification, but in some instances,
psychological evaluation and treatment may be necessary. If the transit study is abnormal or fecal impaction is present, further evaluation is needed.
When there is objective evidence of constipation and it is refractory to treatment, it is important to consider Hirschsprung disease.

Box
2
estimate of parent/patient adherence
o Developmental history: normal, delayed, school performance
Physical examination of children with constipation:
strength, cremasteric reflex, deep tendon reflexes)
flags also include symptoms indicative of needing treatment by nasogastric tube.
22
2b gastroenterology, endocrinology). Continue to treat constipation by following algorithm steps.
3
abnormal lower extremity neurologic findings, reflexes
4
during rectal examination, or excessive stool in the colon identified by abdominal radiography.
Disimpaction Tips
in combination for initial disimpaction.
water, or magnesium enemas is not recommended because of their potential toxicity.
§
adjustment of the treatment schedule or medications.
Maintenance Therapy
Caregivers should be informed of the need for several months of treatment.
2-8

These boxes should be repeated on provider’s clinical judgment until it is most reasonable to conduct blood tests to evaluate for other conditions.
Please see medication descriptions in Table 4.

The algorithm describes 10 steps inthe
evaluation and management of consti-

pation in chitdren with ASD (Fig 1). A
smooth-edged box indicates a starting
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or ending point, a sharp-edged box
indicates a predefined process or spe-
cific action, and a diamond shape
indicates a point of decision. The items
in the accompanying text are points
of elaboration whose number corre-
sponds to the algorithm item number

(Table 2). To facilitate practical imple-
mentation of the algorithm during the
patient—health care provider interaction,
the Constipation Checklist summarizes
key steps (Table 3) to be completed
during the visit. Children with ASD often
have unusual oral texture and/or taste
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sensitivity. This sensitivity might adver-
sely affect compliance with certain of the
medications used in neurotypical chil-
dren, requiring health care providers to
try different medical regimens (Table 4).

A total of 1528 articles were located.
After removing review articles, commen-
taries, case studies with an n of fewer
than 10, nonintervention trials, and reports
that did not address our target ques-
tions, 2 articles remained (see Table 1).

The algorithm was field tested at 4 ATN
sites (University of Arkansas for Medi-
cal Sciences and Arkansas Children’s
Hospital, Cincinnati Children’s Hospital
Medical Center, University of Colorado
Denver School of Medicine, and the
University of Rochester Medical Center).
The objective was to systematically
document the feasibility of implemen-
ting the algorithm in children with ASD
and constipation. The algorithm was
completed on a total of 48 children. At
the 4 sites, a total of 48 children com-
pleted the algorithm. Findings indicated
that each ATN site differed in pract

flow. New and previously seen patients
entered the algorithm at the beginning

when constipation was identified. For
patients who responded to impaction
treatment but were not symptom free at
the time of follow-up, treatment medi-
cations were adjusted 69% (18/26) of
the time. Long-term follow-up was ar-
ranged for 82% (28/34) of patients in
whom treatment was found to be ef-
fective. Patients were effectively man-
aged with parental education, dietary
modification, behavioral strategies, and
oral medications 51% (22/43) of the
time. No children were referred to spe-
cialists other than pediatric gastroen-
terology. Additionally, the blood test step
was used in only 1 patient of the 48.

The sites reported that the final algo-
rithm was readily applied and did not
interrupt the clinic flow of the autism
specialist. Whentreatment was deemed
effective, long-term follow-up was done
by either the primary care provider or
care continued to be provided by the
autism specialist.

Most patients required medication ad-
justments in follow-up visits, which
indicates the importance of follow-up,
particularly because pharmaceutical
end dietary management have such a
central role in the treatment of chronic
constipation. Not surprisingly, the only
referrals deemed necessary were to a
pediatric gastroenterologist.

TABLE 3 Constipation Checklist for Children with ASD

Assess

Treat

H+P include assessment for red flags
and workup if needed
(defined as fewer than 3 bowel
movements per week or
difficult defecation}
Red flags and workup if needed
Interview parents
Make a differential diagnosis

Impaction if needed
Educate family
Counsel diet {eg, increase fiber, fluid intake) and

Behavioral therapy (eg, scheduled sitting on the toilet every day)
Oral meds including PEG 3350, lactulose (note

Impaction: Kristalose is clear, tasteless), Senna
x-ray Manage meds
abdominal
rectal

Arrange Follow-up
Establish a consistent folow-up interval
Consider referral to pediatric gastroenterologist
Consider ordering blood test (T4, TSH, Ca, Pb, Celiac) for
children whose chronic constipation does not resolve

H+P, histary and physical; meds, medications.

PEDIATRICS Volume 130, Supplement 2, November 2012
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Clinical experience and review of the
literature indicate constipation to be a
significant problem in children with ASD;
however, data onthe spectrumofclinical
manifestations, prevalence, and best
approach to evaluation and treatment
are lacking. The goal of this group, in-
cluding the ATN Gastroenterology Gom-
mittee, the test sites, and members
of the National Initiative for Children’s
Health Care Quality, was to develop a
practical and effective algorithm and
checklist for the evaluation and man-
agement of constipation in children with
ASD by the primary care practitioner.
Within this context, any child with ASD
and signs or symptoms (including
atypical) consistent with the possibility
of constipation should undergo an eval-
uation as defined in the algorithm and
with the use of the checklist. Examples
of atypical behaviors include self-
abusive behavior (biting or hitting one-
self, head banging) or posturing, such
as bending over furniture, grimacing,
holding the abdomen, squeezing the
legs together, walking around with a
narrow gait to hold stool in. Based on
the outcome of the initial evaluation per
the algorithm, referral to a Gl specialist
may or may not be indicated. Our ex-
perience from the field-testing compo-
nent of the algorithm indicated that
the algorithm is readily usable and did
not interrupt the flow of the clinic.
The fact that most children responded
to the modified algorithm suggests that
they have “functional” constipation (not
caused by an otherwise known patho-
logic reason) as is true in neurotypical
children. Additionally, it was evident that
most of the children, even some with
encopresis, could be managed by non-Gl
specialist health care providers with the
assistance of the presented paradigm.
Regular follow-up ({either by phone
or clinic visit) to document continued
response to the regimen was found
to be critical for success. Identifying
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TABLE 4 Constipation Algorithm Text: Medication Options

Laxatives Dosage Side Effects Notes
Osmotic
Lactulose? 1-3 mL/kg/d in divided doses; Flatuience, abdominal cramps; hypernatremia Synthetic disaccharide.
available as 70% solution. has been reported when used in high dosage Well-tolerated long term.
for hepatic encephalopathy; case reports of
nontoxic megacolon in elderly.
Sorbitol2 1-3 mL/kg/d in divided doses; Same as lactulose. Less expensive than lactulose.

Magnesium hydroxide?

Magnesium citrate2

Magnesium oxide
PEG 3350

Osmotic enema
Lavage
Polyethylene glycol-
electrolyte solution

Lubricant
Mineral oil enema?
Saline enema
Stimulants

Senna

Bisacodyl

available as 70% solution.

1-3 ml/kg/d of 400 mg/5 mL;
available as liquid, 400 mg/5 mL
and 800 mg/amL, and tablets.

<6y, 103 mL/kg/d; 6-12y, 100-150
ml/kg/d; >12 y, 150-300 mL/kg/d;
in single or divided doses. Available
as liquid, 16.17% magnesium.

Disimpaction: 1-1.5 g/kg/d for 3 d
Maintenance 1 g/kg/d

For disimpaction: 25 mL/kg/h
(to 1000 mL/h) by nasogastric
tube until clear or 20 mL/kg/h
for 4 h/d. For maintenance:
(older children): 5-10 mL/kg/d.

2-6y: 25 ml/d; 6-12 y: 5-15 mL/d.
Available as syrup, 8.8 mg of
sennosides/5 mL. Also available
as granules and tablets.

= 2 y: 0.5-1.0 suppository, 1-3 tablets
per dose. Availabie in 5-mg tablets
and 10-mg suppositories.

Infants are susceptible to magnesium
poisoning. Overdose can lead to
hypermagnesemia, hypophosphatemia,
and secondary hypocalcemia.

Infants are susceptible to magnesium
poisoning. Overdose can lead to
hypermagnesemia, hypophosphatemia,
and secondary hypocalcemia.

Difficult to take. Nausea, bloating, abdominal
cramps, vomiting, and anal irritation.
Aspiration, pneumonia, pulmonary edema,
Mallory-Weiss tear. Safety of long-term
maintenance not well established.

Abdominal pain, cathartic colon (possibility of
permanent gut, nerve, or muscle damage).
Idiosyncratic hepatitis, Melanosis coli,
hypertrophic osteoarthropathy,
analgesic nephropathy.

Abdominal pain, diarrhea, and hypokalemia,
abnormal rectal mucosa, and (rarely)
proctitis. Case reports of uralithiasis.

Acts as an osmotic laxative. Releases
cholecystokinin, which stimulates
Gl secretion and motility. Use
with caution in renal impairment.
Effective if child will accept it; many
children with ASD reject because
of the flavor.

Tasteless, or different flavors
available (“Natural Calm”).

Superior palatability and acceptable
by children.

information mostly obtained from
use for total colonic irrigation.
May require hospital admission
and nasogastric tube.

Increased intestinal motility.

Melanosis coli improves 4-12 mo
after medications discontinued.

Can be used in conjunction with
Miralax. Once withholding
behavior is overcome, Senna
should be cut back.

Reprinted with permission from Constipation Guideline Committee of the North American Society for Pediatric Gastroenterology, Hepatology and Nutrition. Evaluation and treatment of
constipation in infants and children: Recommendations of the North American Society for Pediatric Gastroenterology, Hepatology and Nutrition. J Pediatr Gastroenterol Nutr. 2006;43(3):e8.

a Adjust dosage to induce a daily bowel movement for 1to 2 mo.

nonresponders early and changing to
an effective regimen in a timely manner
also proved to be crucial for ongoing
Success.

There was, however, a definite subset of
children, particularly those on the se-
vere end of the ASD spectrum, who
failed to respond to standard therapy.
These children with lower cognitive abi-
lities appeared to have difficulty cor-
rectly interpreting normal physiologic
cues, such as rectal distension with
stool, but this remains to be clarified.
Some ofthese children displayed classic
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withholding behaviors, either from past
unpleasant experience with defecation or
true rectosphincteric dyssynergia from
never having learned the correct defe-
cation dynamics of abdominal muscle
contraction and anal sphincter relaxa-
tion.

The process of developing this algo-
rithm and checklist, as well as clinical
experience of the ATN Gastroenterology
Committee gastroenterologists, identi-
fied certain important challenges in
assessment and management of chil-
dren with ASD and constipation. Often

the only presentation is a change in
baseline behavior and not the typical
straining, passing hard infrequent stools,
and soiling. Evaluation of the child with
ASD by routine abdominal and/or rectal
examination can be difficult or not pos-
sible, leading to reliance on clinical his-
tory and characteristics of the child’s
bowel pattern. Radiographic assessment
is frequently obtained to determine
whether a fecal mass in the rectum
or excessive fecal load is present. The
effectiveness of many standard medi-
cal therapies for constipation might be
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severely constrained because of the
volume, texture, or taste sensitivities in
children with ASD. The available liter-
ature is small, and only 2 articles even
reached the level to address the tar-
get concerns, indicating the need for
high-quality research in this field. As
a result, the health care provider, with
input from parents, may need to be
creative and try various therapeutic
agents with the aim of identifying one
to which the child will comply. There
was consensus opinion that the child
with ASD and constipation should ini-
tially undergo evaluation and manage-
ment as per the algorithm presented.
Those who do not respond to this should
then be referred to a gastroenterologist.

1. Autism and Developmental Disabilities Moni-
toring Network Surveillance Year 2006 Princi-
pal Investigators; Centers for Disease Control
and Prevention (CDC). Prevalence of autism
spectrum disorders - autism and develop-
mental disabilities monitoring network, United
States, 2006. MMWR Surveill Surmm. 200958
(10):1-20

2. American Psychiatric Association. Diagnostic
and Statistical Manual of Mental Disorders,
Revised 4th Ed. Washington, DC: American
Psychiatric Association; 2000
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As the literature on evaluation and
management of constipation in chil-
dren with ASD is quite scant, de-
velopment of the algorithm was
based largely on modification of the
NASPGHAN Guidelines and expert opin-
ion and further complemented by input
after field testing. Until such time as
evidence becomes available to further
define the best approach, we recom-
mend that the current algorithm with
accompanying text and, as a practical,
clinic-based tool, the checklist be in-
corporatedinto routine care of children
with ASD and constipation.
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A Practice Pathway for the Identification, Evaluation, and
Management of Insomnia in Children and Adolescents

With Autism Spectrum Disorders

yort describes the development of a practice path-
way for the identification, evaluation, and management of insomnia in
children and adolescents who have autism spectrum disorders (ASDs).

The Sleep Committee of the Autism Treatment Network
(ATN) developed a practice pathway, based on expert consensus, to
capture best practices for an overarching approach to insomnia by
a general pediatrician, primary care provider, or autism medical spe-
cialist, including identification, evaluation, and management. A field
test at 4 ATN sites was used to evaluate the pathway. In addition, a sys-
tematic literature review and grading of evidence provided data
regarding treatments of insomnia in children who have neurodevelop-
mental disabilities.

The literature review revealed that current treatments for
insomnia in ¢hildren who have ASD show promise for behavioral/
educational interventions and melatonin trials. However, there is
a paucity of evidence, supporting the need for additional research.
Consensus among the ATN sleep medicine committee experts
included: (1) al children who have ASD should be screened for
insomnia; (2) screening should be done for potential contributing
factors, including other medical problems; (3) the need for
therapeutic intervention should be determined; (4) therapeutic
interventions should begin with parent education in the use of
behavioral approaches as a firstline approach; (5) pharmacologic
therapy may be indicated in certain situations; and (6) there should
be followup after any intervention to evaluate effectiveness and
tolerance of the therapy Field testing of the practice pathway by
autism medical specialists allowed for refinement of the practice
pathway.

The insomnia practice pathway may help health care
providers to identify and manage insomnia symptoms in children and
adolescents who have ASD. It may also provide a framework to evaluate
the impact of contributing factors on insomnia and to test the effec-
tiveness of nenpharmacologic and pharmacologic treatment strategies
for the nighttime symptoms and daytime functioning and quality of life
in ASD. Pediatrics 2012;130:5106—-S124

$1086 MALOW et al
Downloaded fron

w, MD, MS,2P¢ Kelly Byars, PsyD,¢
lly Weiss, MD,f Pilar Bernal, MD,>¢
10,2 Rebecca Panzer, MA, RD, LD,
id Dan G. Glaze, MD’

y and ®Pediatrics and cKennedy Center,
ical Center, Nashville, Tennessee;

., University of Cincinnati College of
ital Children’s Medical Center,

vent of Psychiatry, Oregon Health and
1d, Oregon, 'Holland Bloorview Kids
ronto, Ontario, Canada; 9Kaiser

1 Jose, California; "MassGeneral

ton, Massachusetts; ‘Department of
ildren’s Hospital, Columbus, Ohio; and
7y and Pediatrics, Baylor College of

:p, sleep latency

sorder

etwork

abits Questionnaire

for Children’s Healthcare Quality
ed trial

read and approved by all authors.
not under consideration by any other
een published elsewhere.

i/10.1542/peds.2012-03001
i
wg 8, 2012

‘0 Beth Malow, MD, MS, Burry Chair in
spment, Director, Vanderbilt Sleep

1st Avenue South, Room A-0116,

l: beth.malow@vanderbilt.edu

3: Print, 0031-4005; Online, 1098-4275).
\merican Academy of Pediatrics

The authors have indicated they have
relevant to this article to disclose.

iy guest on July 30, 2021



Approximately 1in 110 children fulfills
the Diagnostic and Statistical Manual
of Mental Disorders, Fourth Edition,
Text Revision, diagnostic criteria for
autism spectrum disorders (ASDs)
as defined by delayed or abnormal
social interaction, language as used in
social communication, and/or restricted
repetitive and stereotyped patterns
of behavior, interests, and activities.!
Children who have ASD are at greater
risk for developing sleep problems than
typically developing children. Research
has documented that the prevalence of
sleep disturbances ranges from 53% to
78% for children who have ASD com-
pared with 26% to 32% for typically de-
veloping children 23

The key components of pediatric in-
somnia are repeated episodes of dif-
ficulty initiating and/or maintaining
sleep, including premature awaken-
ings, leading to insufficient or poor-
quality sleep. These episodes result in
functional impairment for the child or
other family members.? In typically
developing children, the primary cause
of insomnia is behaviorally baseds In
the ASD population, however, insomnia
is multifactorial. It includes not only
behavioral issues but also medical,
neurologic, and psychiatric comorbid-
ities; it is also an adverse effect of the
medications used to treat symptoms of
autism and these comorbidities.®

Typically developing children who have
insomnia are at increased risk for
neurobehavioral problems such as
impairments in cognition, mood, atten-
tion, and behavior>72 Similar to the
behavioral morbidity associated with
pediatric insomnia that is observed in
the general population, children who
have ASD and sleep problems are prone
to more severe comorbid behavioral
disturbances compared with children
without sleep disturbances.'®In addition,
treating insomnia in children who have
neurodevelopmental disorders may im-
prove problematic daytime behaviors.

PEDIATRICS Volume 130, Supplement 2, November 2012
Downloaded fron

Despitethe prevalence of and morbidity
associated with pediatric insomnia,
thereis evidence that sleep disordersin
children often go undetected and un-
treated.’>-'4 Medical practitioners of-
ten do not ask about sieep concerns or
parents do not seek assistance.'> Many
parents have poor knowledge about
sleep development and sleep prob-
lems.’® This is particularly relevant to
children who have ASD, in that parents
may present to the pediatrician with
concerns regarding aggression, im-
pulsivity, inattention/hyperactivity, or
other behavioral issues that may be
secondary to a sleep disorder. The
contribution of the sleep disorder may
be undetected due to emphasis on
treating the behavioral issue as op-
posed to identifying and treating the
underlying factors. This deemphasis of
underlying factors may be due to the
absence of a standardized approach
for recognition and treatment of in-
somnia in children who have ASD.

Guidelines exist for sleep screening and
intervention in typically developing
children.'”.*® Guidelines and empirical
support also exist for the effectiveness
of behavioral treatment of bedtime
problems and night wakings in chil-
dren.'®-2t Specific behavioral treat-
ments supported include the following:
unmodified extinction: leaving the
child’s bedroom after putting the child
to bed and not returning until morning
unless the child is ill or at risk for in-
jury; extinction with parent presence:
parent is present in the room with the
child but does not interact with him
or her; graduated extinction: parent
returns to child’s bedroom to attend
to child on request or agitation but
increases thetime in between requests
by the child for the parent to return;
preventive parent education: providing
education to parent on sleep habits
and hedtime routine; bedtime fading:
delaying bedtime to promote sleep and
then “fading” or advancing bedtime

once child is falling asleep easier; and
scheduled awakenings: awakening the
child before a spontaneous awakening.
Extinction and parent education have
strong empirical support whereas the
other interventions are less confidently
supported.'® To our knowledge, how-
ever, there are no published guidelines
related to management of insomnia
in children who have ASD, including
screening and treatment. The evidence
that children who have ASD are at
greater risk for insomnia and its
morbidity suggests that sleep screen-
ing in this population of children is
extremely important. The ideal evalua-
tion of insomnia in children who have
ASD involves a comprehensive sleep
assessment, as outlined in a recent
review.2

To facilitate the evaluation of children
with ASD for insomnia, the Autism Treat-
ment Network (ATN) in association with
the National |Initiative for Children’s
Healthcare Quality (NICHQ) worked col-
laboratively to develop the clinical
practice pathway presented in this arti-
cle. The intention of this clinical practice
pathway is to emphasize the need for
screening of sleep problems in ASD and
to provide a framework for decision-
making related to best practices in the
care of children and adolescents with
ASD in primary care seftings, when seen
by a general pediatrician, primary care
provider, or autism medical specialist.
The pathway is not intended to serve as
the sole source of guidance in the eval-
uation of insomnia in children who have
ASD or to replace clinical judgment, and
it may not provide the only appropriate
approach to this challenge.

The ATN Sleep Committee consists of
pediatric sleep medicine specialists as
well as developmental pediatricians,
neurologists, and psychiatrists. The
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TABLE 1 Results of Systematic Literature Review

Study and Grade Sample

Intervention and Duration

Measures Used to Arrive at
Conclusion

Results

Conclusions

Pharmacologic
interventions
Aman et al, 2005%

from Research Units on
Pediatric Psychopharmacology
Network with ASD

RCT, level !l Excluded: Mental age <18 mo,

positive B-human chorionic

gonadotropin test result for girls,

significant medical condition,
previous trial with risperidone,
history of neuroleptic malignant

syndrome, and/or weight <15 kg

Honomichl et al, 200242 Included: 17 children aged 3to 8 y
with autism recruited as subset

of larger study (California)

RCT, level IIf Excluded: not specified

Included: 101 children aged 5to 17y 16 wk (nonresponders) to

< 20 kg = similar, except

Parent report sleep log
6 mo (responders) given
placebo or risperidone

20t0 449 kg = 0.5 mg up to  Abnormal Involuntary

maximum of 2.5 mg/day Movement Scale

Adverse events scored as
mild or moderate/severe
(parent report)

slower dosing =45 kg
started at 0.5 mg nightly
then titrated to
amaximum of 3.5 mg/day
in divided doses

4 wk placebo and 4 wk CSHQ

intervention 2 CU/kg
porcine secretin
intravenously; no
washout
Sleep diary (bedtime, sieep
onset, time/duration night
waking, morning rise)

Sleep problems and anxiety less
common in risperidone group
(P=.02; P= 05). Average sleep
duration increased short-term
(17 min; 40 min) but not beyond
6 mo (29 min). Adverse events
scored as moderate (placebo
versus risperidone, respectively):

somnolence (12% vs 37%), enuresis

(29% vs 33%), excessive appetite

(10% vs 33%), rhinitis (8% vs 16%),

difficulty waking (8% vs 12%),
and constipation (12% vs 10%)

Secretin did not significantly affect
CSHQ scores: Bedtime
resistance (Pre, mean: 9 {range:
6—17]; Post, mean: 8 [range: 6-13])

Sleep-onset delay (Pre, mean: 2.1
[range: 1-3]; Post, mean: 16
[range: 1-3])

Night wakings (Pre, mean: 4.1 [range:
3-71; Post, mean: 3.6 [range: 3-5])

Sleep duration (Pre, mean: 4.7 [range:

3-71; post, mean: 4.3 [range: 3-81)

Risperidone improves sleep
latency in children with ASD
but not sleep duration; high
rates of adverse outcomes

Secretin does not significantly
improve sleep-onset delay,
duration, bedtime resistance,
and night wakings in children
with ASD
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TABLE 1 Continued

Study and Grade

Sample

Intervention and Duration

Measures Used to Arrive at
Conclusion

Results

Conclusions

Eflaway et al, 200143

Pre/post-control,
level Il

Posey et al, 200144

Pre/post-no
control, level lll
Rossi et al, 199945

Pre/post-no
control, level lll

Ming et al, 200846

Included: experimental group

consisted of 21 females aged 7 to

41y; recruited from previous

8-wk trial; control group inctuded

62 females aged 4 to 30 y
recruited from Australian Rett
Syndrome Register

Excluded: Not specified

Included: 26 children and young
adults, aged 3 to 23 y with ASD
(Indiana); 20 had comorbid

intellectual disability. Mirtazapine

was prescribed to target
symptoms of aggression, self-
injury, irritability, anxiety,
depression, insomnia, and
interfering repetitive behavior

Exciuded: Not specified

100 mg/kg liquid w-carnitine
twice a day for 6 mo

Mirtazapine starting dose of
7.5 mg daily with dosage
increases made in 7.5-mg
increments up to a
maximum of 45 mg daily
in divided doses, based
on response of target
symptoms and side
effects (range: 7.5-45
mg). Treatment duration
ranged from 11 to 368 d
(mean duration:

150 = 103 d)

Rett syndrome Symptoms
Severity Index

SF-36 Health Survey

Hand apraxia scale

7-d sleep diary

TriTrac-R3D Ergometer
(Hemokinetics, Inc, Madison
Wisconsin)

Clinicians used the CGl scale to
rate severity and
improvement. A modified CGI
improvement item
assessing sieep quality was
also included

Included: 25 children aged 2to 20y Niaprazine 1 mg/kg per day Behavioral Summarized

with ASD (University of Bologna)
with continuous presence (=1y)

of severe mood disorders,
aggressiveness, and
hyperkinesia

Excluded: children nosographically

defined congenital or acquired
encephalopathy

TID for 60 d

Included: 19 children aged 4 to 16 y  Clonidine 1 time per day,

with ASD (New Jersey) and sleep

and behavioral disorders

initial dose 0.05 mg and

gradually advanced to 0.1
mg, oral tablet. Duration
for6 moto2y

Evaluation (included sleep

disorders; difficulty falling

asleep, night wakings, and

early waking. Scored 0 to 4
(absent to very severe)

Caregiver report (average
bedtime, latency, number of
wakings) before and during
treatment

Compared with Rett syndrome
controls, -carnitine
significantly improved sleep
efficiency (P < .03) but not
duration (P = .57), latency
(P = .15), daytime sleep (P = .55),
or night wakings (P = .25)

Nine participants responded {defined
according to a CGI score of much
improved or very much
improved). Five of 9 responders
showed improved sleep. 0f 17
nonresponders, 3 showed
improved sleep. Statistically
significant improvement was
seen on the CGl severity ratings
of sleep (P =.002)

Compared with start of the treatment,
Behavioral Summarized
Evaluation showed
improvement in sleep disorders
by the end of the trial (P < .001)

Sixteen of 17 children experienced
improved sleep initiation (2-5 h
before treatment, 0.5-2 h
during treatment); 16 of 17 with
sleep maintenance disorders
experienced improvements; 5
still experienced night wakings

1-carnitine supplementation
improves sleep efficiency but
not duration, latency, daytime
sleep, or number of night
wakings in children with Rett
syndrome

Mirtazapine is effective in
improving sleep quality in
children with ASD

Niaprazine is effective in
improving sleep latency and
night wakings in children with
ASD

Clonidineimproves sleep latency
and wakings in children with
developmenta! disorders
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TABLE 1 Continued

Study and Grade

Sample

Measures Used to Arrive at
Conclusion

Intervention and Duration

Results

Conclusions

Retrospective
case control,
level I}
Other biologic agents
Adams and Holloway, 200447

RCT level I

Dosman et al, 200748

Pre/post-control, level Il

Excluded: not specified

Included: 25 children aged 3to 8y
with ASD with no changes in
treatment therapies in previous 2
mo, and no previous use of
multivitamin supplements other
than standard children’s
multivitamin (Arizona)

Excluded: not specified

Included: 33 children aged 2to 5y
diagnosed with autism with
ferritin measured previously
(Toronto)

Excluded: currently taking iron
supplementation

Days 0to 24: 1/8 dose of $S-II  CGI
(standard multivitamin),
increased linearly to
maximum

Days 25t0 34: held maximum Bigod and urine sample {plasma

dose of SS-II B, pyridoxine, pyridoxal,

pyridoxamine, « - lipoic acid,

vitamin C)

Days 35 to 50: gradual
transition to SS-iil

Days 50 to 90: continued
SS-IIl; full dose 1 ml/5 1b
TID with food for a total
daily intake of 3 ml/5 Ib
body weight

6 mg elemental iron/kg
per day for 8 wk

Sleep Disturbance Scale for
Children

If not tolerated, received
60 mg/day of
microencapsulated
powdered elemental iron

Periodic Leg Movements
During Sleep Scale

Blood sample (MCV, mercury,

albumin, vitamin By,, serum

ferritin, transferrin)

Sleep and gastrointestinal symptoms

as evidenced by CGl score
improved compared with
placebo (P = .03)

Per the sleep disturbance scale
scores, restless sleep improved
significantly (29%; P = .04) and
35% had improved sleep
latency; no relation was found
with ferritin (P = 61), irritability
(P = .83), or Periodic Leg
Movements During Sleep
Scale (P = 82)

Mean ferritin and MCV increased
significantly (16 to 29 ug/L)

Moderate-dose multivitamin
(including vitamin Bg and
vitamin C) may have
a positive impact on CG! sleep
score in children with ASD

Oral iron supplementation
improves restless sleep in
childrenwith ASD but does not
affect irritability, sleep
latency, or periodic leg
movements
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a 1 mo washout
RCT, level il Excluded: children previously or Sleep difficulties questionnaire
currently on melatonin, those
currently on psychotropic
medications, and those with other
neurodevelopmental disorders
such as Fragile X or Rett syndrome
Garstang and Wallis, 200627 Included: 7 children aged 4 to 16y Placebo or 5 mg melatonin  Parental sleep charts (total

with autism and sleeping difficulty for 4 wk, washout 1 wk, sleep time, sleep latency,
(at least 1 h sleep latency and/or then reversed for 4 wk night wakings, morning
night waking 4 times per week for awakening)

the last 6 mo) (United Kingdom)

RCT, level It Excluded: children previously/
currently using melatonin and/or
taking sedative medications for
<4 wk

Dyssomnia subscale improved with
treatment (P = .04) but not
parasomnia, sleep apnea, or
other sleep disorders

Baseline, placebo, and melatonin
values respectively: Sleep
latency improved 1.54 h versus
baseline (2.6 h [Cl: 2.28-2.93];
191 h [Cl: 1.78-2.03]; 1.06 h
[Cl: 0.98—1.13])

Wakings per night decreased by 0.27
per night versus baseline
0.35 [Cl: 0.18-0.53]; 0.26
[CI: 0.20-0.34]; 0.08
[Cl: 0.04-0.12])

Duration increased by 1.79 h versus
baseline (8.05 h [Cl: 7.65-8.44];
8.75 h [Cl: 8.56-8.98]; 9.84 h
[CI: 9.68-9.99D)

E TABLE 1 Continued

E Study and Grade Sample Intervention and Duration Measures Used to Arrive at Results Conclusions

& Conclusion

g—<’ Wright et al, 201149 Included: 20 children, aged 4to 16y  Melatonin 2 mg, 30to 40 min  Daily sleep diaries (time Mean sleep latency was lower Melatonin improves sleep

3 with ASD and prolonged sleep before planned sleep, or melatonin taken, bedtime, (P = .004) and total sleep time was latency and total sleeptimein
g latency, excessive night waking, placebo and then crossed sleep time, night wakings, longer (P =.002) during children with ASD but not
o and/or reduced total sleep time. over to the other agent. time awake) were collected melatonin treatment compared night wakings

§ Children had undergone behavior The dose was increased every month for 9 mo with placebo. Night wakings did

g management that was not by the parent every 3 not improve (P = 2)

) successful and were free of nights by 2 mg to

; psychotropic medications amaximum dose of 10 mg

g until “good” sleep was

g achieved, defined as an

g improvement of =50%.

) Treatment phase lasted 3

Iy mo for each agent with

Melatonin is an effective
treatment to improve sleep
latency number of night
wakings and sleep duration

tiis
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TABLE 1 Continued
Study and Grade Sample Intervention and Duration Measures Used to Arrive at Results Conclusions
Conclusion
Wirojanan et al, 200928 Included: 18 children aged 2 to 15y Placebo or 3 mg melatonin  Sleep diary (sleep latency, Compared with placebo, sfeep Melatonin is an effective

with autism and/or Fragile X given 30 min before duration, sleep onset, number duration improved in 9 of 12 treatment to improve sleep

syndrome who reported sleep bedtime for 2 wk, then of night wakings) participants by 21 min (P = .057; duration, sleep latency, and

problems (California) reversed for 2 wk (no effect size: 2.12), sleep latency sleep onset time but not night

washout) improved in 11 of 12 wakings
participants by 28 min (P = .10;
effect size: 1.79), sleep onset
improved by 42 min (P = .017;
effect size: 2.80), and
awakenings were improved by
0.07 but were insignificant
(P = 73; effect size: 0.3540)
RCT fevel 1 Excluded: not specified Actiwatch (Philips Respironics,
Bend, Oregon)
Paavonen et al, 200350 Included: 15 children 5to 17 y Received 3 mg of melatonin  Children’s Self-Report for Sleep  Melatonin improved nocturnal Melatonin is an effective
diagnosed with Asperger’s 30 min before bed for 14d Problems activity (31.39 = 7.86t0 18.74 = treatment to improve

syndrome and severe sleep
problems in last 3 mo (Helsinki)

Pre/post-control, Level |l Excluded: children taking
psychotropic medications or
with major psychiatric
comorbidity

499; P=.041) and sleep latency
(from 40.02 * 24.09 t0 21.82 *
9.64; P =.002) but increased
number of wakings (from 15.14 =
6.12to 17.85 * 6.25; P = .048).
No significant changes were
found in sleep efficiency (85.13 *+
557 to 86.03 + 4.62; P= 331)
or duration (477.40 = 55.56
to 480.48 * 50.71; P = .572).

Sleep Disturbance Scale for

Children

CBCL

Karolinska Sleepiness Scale

Teacher’s Daytime Slecpiness
Questionnaire

Actigraphy

nocturnal activity and sleep
latency but not night wakings,
sleep efficiency, or durationin
children with Asperger’s
syndrome
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TABLE 1 Continued

Study and Grade

Sample

Intervention and Duration

Measures Used to Arrive at
Conclusion

Results

Conclusions

Giannotti et al, 2006°'

Pre/post-control, level Il

Malow et al, 201152

Included: 25 children aged 2.6t0 9.6y  6- to 24-mo (n = 25 and

with autism and CARS score
<28.5 with sleep disorder (>45
min sleep latency, >3 times per

week night wakings, and waking

before 5 am >3 times per week)
(taly)

Excluded: children with autism
diagnosis but with CARS score
below cutoff, coexisting
conditions, and/or taking
medications for 6 mo previously

Included: 24 children aged 3to 9y

with ASD and sleep-onset delay of
230 min on =3 nights per week

n = 16, respectively)
study

3 mg controlled-release
melatonin 30 to 40 min
before bedtime (1 mg FR
and 2 mg CR)

Children advisedtogive 2 mg
FR is children awoke for
>>15 min during the night

Physician could increase
dose to maximum of 4 mg
inchildren aged <4 y and
up to 6 mg in children
aged >4y

Two-week acclimation
phase: inert liquid 30 min
before bedtime

CSHQ

Steep diary (bed time, rise time,

duration, night wakings and
duration, day naps)

Actigraphy; CSHQ

CSHQ values from baseline to 6 mo
were significantly improved (65
vs 43; P << 001). CSHQ values
regarding latency, duration,
resistance, anxiety, night
wakings, and daytime
sleepiness were significantly
improved (P < .001). Sleep-
disordered breathing also
improved (P < 01). Sleep
diaries showed improvements
in duration by 2.6 h {P < .001),
awake time after sleep onset by
from 70 to 10 min (P < 001),
cosleeping in 55% (P << 001),
parental presence at bedtime in
63% (P << .001), and bedtime
irregularity in 61% (P << .001).
Those who continued 24 mo
showed significant
improvement in CSHQ scores in
years 1 and 2 (B3 vs 44 vs 44;

P << 001)

With melatonin treatment (compared
with acclimation phase),
statistically significant
improvements were seen in
sleep latency (42.9 to 21.6 min;

P < 0001) but not total sleep
time or wake time after sleep onset

Melatonin is an effective
treatment to improve sleep
duration, latency, number of
night wakings, and bedtime
resistance in children with
ASD

Melatonin is an effective
treatment of sleep latency,
and improves aspects of
daytime behavior and
parenting stress in children
with ASD. It is safe and well
tolerated
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TABLE 1 Continued

Study and Grade Sample

Intervention and Duration

Measures Used to Arrive at
Conclusion

Results

Conclusions

Pre/post-control, Level If Excluded: children with epilepsy or
taking psychotropic medications.
Before melatonin treatment,
medical comorbidities were
addressed, and parents received

sleep education training

Andersen et al, 200830
diagnosed with autism previously
recommended to take melatonin
sleep disorder (Tennessee)

Pre/post-No control,
level Il

Excluded: children with a diagnosis
of bipolar disorder

Behavioral/educational
interventions

Reed et al, 20093 Included: 20 famities of children aged

3to 10y with clinical diagnosis of

ASD with sleep concerns
(Tennessee)

Optional escalating dose

protocol based on 3-wk
periods. Dose was
escalated from 1 mg to 3
mg to 6 mg based on
response (if a satisfactory
response occurred,
defined as falling asleep
within 30 min on =5
nights per week by
actigraphy, the dose was
not escalated)

Included: 107 children aged 2to 18y Aged <6y, .75-1 mg

melatonin 30 to 60 min
before bed. After 2 wk, if
no response, increased
by 1 mg every 2 wk up to
3mg

Aged =6y, 1.5 mg melatonin

30 to 60 min before bed
time If no response,
increased dose to 3 mg
after 2 wk

All children: if no response

after 4 wk, increase dose
to 6 mg

e Three 2-h sessions for 3
consecutive weeks;
follow-up 1 mo after end

CBCL, RBS, PSI. Laboratory
findings (CBC, metabolic
profile including fiver and
renal function, corticotropin,
cortisol, estrogen,
testosterone, FSH, LH, and
prolactin). Hague Side Effects
Scale

Chart review of clinic notes
(including sleep hygiene,
other psychiatric conditions,
severity of ASD, use of
medications)

Sleep diary

CSHQ

Significantly significant

improvements were also
noted in CSHQ subscales of
sleep-onset delay and sleep
duration, CBCL subscales of
withdrawn, attention-deficit/
hyperactivity, and affective,
RBS stereotyped and
compulsive, and the Difficult
Child subscale on the PSI. No
change in laboratory findings.
Loose stools in 1 child; no
other adverse effects

After initiation, 25% with sleep

problems no longer a concern;
60% had improved sleep but
still had concerns; for

13% sleep problems remained
a major concern, and 1%
reported worse sleep after
treatment. Three children

had adverse effects (morning
steepiness and/or increased
enuresis)

Educational intervention showed

improved CSHQ scores for
bedtime resistance (P = .001),
latency (P = .004), duration

(P =.003), and sleep anxiety

(P =.022) but not night wakings

(P = .508), parasomnia {P = 607),

sleep-disordered breathing
(P = .625), and daytime
sleepiness (P = .096)

Melatonin is a safe, effective
treatment to reduce
sleep problems in
children with ASD

Educational intervention with
parents improves bedtime
resistance, latency, duration,
and sleep anxiety but not night
wakings, early morning
waking, parasomnias, sleep
disordered breathing, or
daytime sleepiness in
children with autism
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TABLE 1 Continued

Study and Grade Sample

Measures Used to Arrive at
Conclusion

Intervention and Duration

Results

Conclusions

Pre/post-no control,

apnea, narcolepsy, and

neurologic/medical conditions
that may contribute to disordered

sleep

Weiskop et al, 200532

(Australia)
Case series, level lll
with epilepsy and/or if

diagnosed with ASD, were
not to be taking medication

Excluded: children with primary
level 1) sleep disorders such as sleep

Included: 13 children {(across
13 families) aged 5 y with
either Fragile X syndrome
(n=7) or ASD (n = 6) with
perceived sleep difficulty

Excluded: excluded if diagnosed

Session 1: established
daytime and night time
habits and a bedtime
routine based on FISH and
CSHOQ

Actigraphy

Session 2: Strategies to
minimize night waking
and early morning
waking

Session 3: address
individual sleep
concerns

Latency, duration, night
wakings

Five sessions over 7 wk with ~ Sleep Diary (behavior, lights out,

weekly telephone calls;
follow-up at 3 and 12 mo

sleep onset, waking,
cosleeping, morning wake
time)

Session 1: goal setting

Session 2: fearning theory;
antecedents and
consequences. Created
intervention with
reinforcement and visual
representation

Session 3: effective
instructions and partner
support strategies

Session 4: extinction
technigues

Session 9: review session

Cosleeping was also
addressed

Actigraphy showed improved sleep
latency (62.2 = 33.33 min vs
456 = 276; P = .039) but not
waking after sleep onset
(24.5%= 9.8 vs 32.2 £ 24.7 min;
P=10)

71% of parents reported fewer nights
cosleeping; 33% reported
improvement in early morning
waking

Baseline compared with intervention:
4.6% moderate deterioration of
sieep behaviors, 25% no change,
29.7% moderate improvement,
and 40.6% substantial
improvements

Baseline compared with 3 mo:

1.6% substantial deterioration,
4.8% moderate deterioration,
27% no change, 23.8%
moderate improvement,

and 41.3% substantial
improvement

Baseline compared with 12 mo:

7.7% moderate deterioration,
19.2% no change, 26.9%
moderate improvement,

and 46.2% substantial
improvement

Sleep latency improved in 6 of 10 (60%)

Night waking improved for 7 of 10 (70%)

Duration was variable and unchanged

100% of parents reported improved
sleep but 50% still considered sleep
an issue

Educational intervention with
parents improved sleep
latency and night wakings but
not duration in children with
developmental disabilities
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TABLE 1 Continued
Study and Grade Sample Intervention and Duration Measures Used to Arrive at Results Conclusions
Conclusion
Complementary and
alternative medicine
Piravej et al, 200933 Included: 60 children aged 3to 10y Two 60-min standard Sl or  Sleep diary Massage improved sleep scores (11.5 vs TT, before bedtime improves

diagnosed with autism; 30 were Two 60-min TTM and Sl for
put into control group (SI) and 30 8 wk

were experimental (S1 + TTM)

(Thailand)

RCT, level I Excluded: those with
contraindications for TTM and
those unable to complete 80% of
treatment (13 massages)

included: 12 children aged 12to 15y Three administrations of
diagnosed with ASD from aroma therapy (2%

a residential school for children lavender oil in grape seed

with autism (United Kingdom) 0il) over 24 d via massage
of foot and leg ~2 hours
before bed

Two 60-min TTM and 3l
for 8 wk

Williams, 200634

30-min interval rounds (sleep
onset, duration, wakings)

Case series level Il
Escalona et al, 200135

Excluded: none specified

Included: 20 children aged 3to By
recruited from school for children
with autism (Florida)

For 1 mo, received 15-min
massage therapy by

Sleep diaries (fussing,

restlessness, crying, self-
parents (trained by stimulating behavior, and
therapist) or 15 min of number of times child left the
reading before bedtime bed)

RCT, level IV Excluded: not specified

5.3; P < .001). Standard Si
improved sleep behavior (13.9
v§ 8.2; P <C .001). The difference
between pre- and post-sleep
behavior scores of the control
and massage groups were not
statistically significant (5.7 vs
6.3 respectively; P = .85)

Sleep diary recorded by staff on Participants did not demonstrate

statistically significant sleep-

onset time (F = 1.27; df = 4.15, 41 5;

P = 30). Night wakings did not
differ with and without
aromatherapy (x? = 20.19;

df = 16, P = 21). Sleep duration
was not affected by
aromatherapy (F = 0.59;

df = 16, 160; P < .89)

Greater declines for the massage

therapy group with regard to
fussing/restlessness, crying,
self-stimulating behavior, and
getting out of bed (actual
numbers not provided; only
provided statistics for
day-time behavior)

sleep in children with ASD but
not more than compared with
standard Sl

Aromatherapy is not an effective
treatment to affect sleep
onset, duration, and night
wakings

Massage before bed decreases
fussing/restlessness, crying,
self-stimulating behavior, and
getting out of bed in children
with ASD more than reading

CARS, Childhood Autism Rating Scale; CBC, compiete blood cell count; CBCL, Child Behavior Checklist; CGI, Clinical Global Impression; Cl, confidence interval; CR, controlled release; FISH, Family Inventory of Sleep Habits; FR, fast release; FSH, follicle-
stimulating hormone; LK, luteinizing hormone; MCV, mean corpuscular volume; PSI, Parental Stress Index; RBS, Repetitive Behavior Scale; SI, Sensory Integration; SS, Spectrum Support; TTM, Thai Traditional Massage.
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facilitators; and apnea/bruxism
Five sleep domains: bedtime problems (difficulty going to bed and

Parent

Assesses 5 sleep domains in children aged 5to 18y

BEARS'?

falling asleep); excessive daytime sleepiness (includes

behaviors typically associated with daytime somnolence in

children); awakenings during the night; regularity of sleep/
wake cycles (bedtime, wake time) and average sleep duration;

and snoring
Twenty-eight items role into 5 subscales: going to bed, falling

Adolescent

Assesses sleep quality in adolescents aged 11to 21y

Adolescent Sleep Wake Scales®

asleep, awakening, reinitiating sleep, and wakefulness

Snoring.

Awakenings During the Night, R = Regularity and Duration of Sleep, S =

Bedtime problems, E = Excessive Daytime Sleepiness, A

BEARS, B

insomnia in children (not specific to
ASD) were identified.

The results of the systematic literature
review demonstrate that treatment
trials are limited in the ASD population.
There are 3 categories of treatment:
pharmacologic/biologic treatments,
behavioral/educational interventions,
and complementary and alternative
medicine.

The evidence base to date shows limited
evidence for the use of medications to
treat insomnia in children who have
ASD. The most evidence exists for the
use of supplemental melatonin, an
indoleamine with sleep-promoting and
chronobiotic (sleep phase shifting)
properties considered a nutritional
supplement by the US Food and Drug
Administration. Several small, ran-
domized controlled trials (RCTs) dem-
onstrated the efficacy of supplemental
melatonin in treating insomnia in
children who have ASD,27-29 although
larger studies are needed. Melatonin
seems to be relatively safe based on
these trials and on other series.’0
Other pharmacologic interventions
such as risperidone, secretin, 1-carni-
tine, niaprazine, mirtazapine, and clo-
nidine, as well as multivitamins and
iron, have limited evidence supporting
their use in treating insomnia in ASD.
The research evidence to date does not
support the efficacy of other supple-
ments or vitamins.

Behavioral interventions are clearly
beneficial for typically developing chil-
dren experiencing significant insom-
nia2! However, few treatment trials
found that behavioral treatments pro-
vide consistent success rates in chil-
dren who have ASD, particularly those
experiencing sleep-onset insomnia. The
systematic review of the literature iden-
tified 2 studies examining the efficacy
of behavioral treatment of insomnia
in children who have ASD3'32 Each of
these studies demonstrated statisti-
cally significant improvements in sleep
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posttreatment. Both studies used mul-
ticomponent treatments, although they
varied with respect to the specific
components of treatment. However,
they were representative of treatments
commonly used in clinical practice as
well as supported as effective in the
general pediatric population. Both
studies used extinction and positive
reinforcement as treatments. Both
studies provided parent training, as
follows: (1) identifying a treatment
goal/treatment target for therapy; (2)
discussion of how the sleep problem is
maintained by conditioning/learning;
and (3) emphasis on establishing a de-
velopmentally appropriate bedtime
and a consistent bedtime routine. Other
treatment components addressed in a

single study included sleep hygiene in-
structions, use of effective instructions/
directions to shape appropriate sleep
behavior, and use of the bedtime pass
protocol. 2 The studies did not address
relative efficacy of these individual treat-
ment components.

Complementary and alternative medi-
cine therapies addressed in the litera-
ture review include massage therapy
and aromatherapy.33-3 The systematic
review found no evidence to support
these therapies for insomnia in chil-
dren who have ASD. Neither of the
graded studies examining the efficacy
of massage therapy or aromatherapy
for insomnia in children who have ASD
led to statistically significant improve-
ments in sleep posttreatment.33-35

TABLE 3 Questionnaire to Help Identify Underlying Medical Conditions
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o
“

1. Does your child have a history of reflux?
® If'ves. when did it resolve?

2. Are there any ongoing symptoms?
o Ifves, listall:

3. Does your child have constipation”?
o Ifves, is it controlled”
*  What medication(s) is used for control?

5. Does it occur at night?
e Ilow often does this occur?

0og oo g o
oo OO g gz

Seizures and Other Nighttime Events

<
g

1. Docs your child have scizures?

iple times a night?

o Ifves. does your child have seizures that happen

2. Does your child have unusual events (behaviors or movements) during the night?
o Ifves, is the event similar every time (suggests seizure)”

Sleep Disordered Breathing

1. Does your child snore/breathe loudly?

2. Does your child gasp for breath or stop hreathing?

(if no. child may still have sleep disordered breathing)

3. Doces your child have aliergics/nasat congestion?

Asthma/Sinusitis

1. Docs your child cough at night?

Pain/Ttching/Di: fort

L. Does your child see a dentist regularly?

2. Could your child have any tooth pain?

3. Does your child have eczema?

4. If your child has eczema. is it currently well controlled? L
o  What medication is used for controlling the eczema:
®  When is the eccema medication used (i.e. daily, as needed):

5. Do you think that the eczema causes your child to be itchy or have pain? L]

6. Could your child be hungry at night? L |

7. Is your child overly sensitive to light, sounds. or textures of clothing? L

8. Can you think of anything that may be causing your child pain? L L]
®  Ifves, explain:

Nutrition Yes

1. Does your child eat at least 1-2 ounces of meat per day? OJ

2. 1fnot, does your child 1ake a multivitamin with iron? O

]
]

‘0 O Oxooog

"
@
@

O
00 0O 0z 0000z

<
[y]
)

[

ar

® How often:

3. Does your child have restless sleep?

4. Does your child have leg pains/ growing pains?”

Physical Exam Yes
I. Does child have large tonsils?
2. Is child hypotonic? [ ]
3. Does child have nasal congestion or signs of allergic rhinitis? LJ
4. Dental issues L]
5. Wheezing []
6. Significant eczema

OO
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Based on the feasibility testing, a number
of observations resulted in the devel-
opment of resources to assist clinicians
inthe application ofthe practice pathway.
After reviewing the literature and con-
ducting pilot testing, the ATN Sleep
Committee developed and refined the
insomnia practice pathway and made the
following consensus recommendations:

A General pediatricians, family care
providers, and autism medical spe-
cialists should screen all children
who have ASD for insomnia.

This screening is best done by asking
a short series of questions targeting
insomnia, such as those from the
CSHQ, and asking if the parent consid-
ers these a problem. These questions
are: (1) child falls asleep within 20
minutes after going to bed; (2) child
falls asleep in parent’s or sibling’s bed:;
(3) child sleeps too little; and (4) child
awakens once during the night. These
questions were selected on the basis
of review of the CSHQ and expert con-
sensus. The ATN database was also
reviewed (n = 4887), and we found
that 81% of parents who reported
that their child awakening more than
once during the night was a problem
also answered affirmatively to the
question “Does your child awaken once
during the night?” Therefore, to limit
the questions asked, we did not in-
clude “Does your child awaken more
than once during the night?" Asking
specific questions is essential because
parents may not volunteer concerns
sbout insomnia given their concerns
with behavioral issues (although these
issues may be secondary to the in-
somnia). Identifying significant insom-
nia is paramount given its impact on
daytime functioning, not only for the
child with ASD but also the family. Table
2 lists available questionnaires.

B. The evaluation of insomnia should
include attention to medical
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contributors that can affect sleep
(including neurologic conditions and
other sleep disorders that contrib-
ute to insomnia).

These contributors should be ad-
dressed because their treatment may
improve insomnia. Within the ATN, we
have developed a list of questions for
medical contributors, including gas-
trointestinal disorders, epilepsy, pain,
nutritional issues, and other under-
lying sleep disorders responsible for
insomnia, including sleep-disodered
breathing and restless legs symptoms
(Table 3) that pediatricians can in-
corporate within their review of sys-
tems. Psychiatric conditions, such as
anxiety, depression, and bipolar disor-
der, should be considered because
these may contribute to insomnia. Fi-
nally, because many medications con-
tribute to insomnia, a careful review of
medications should be performed.

C. Educational/behavioral interventions
are the first line of treatment, after
excluding medical contributors. How-
ever, if an educational (behavioral)
approach does not seem feasible,
or the intensity of symptoms has
reached a crisis point, the use of phar-
macologic treatment is considered.

Educational/behavioral approaches to
the treatment of insomnia are advo-
cated as a first-line treatment in typi-
cally developing children.2! In children
who have ASD, educational/behavioral
approaches are also recommended,
especially because these children may
not be capable of expressing adverse
effects caused by the medications. The
core behavioral deficits associated
with ASD may impede the establish-
ment of sound bedtime behaviors and
routines. These include: (1) difficulty
with emotional regulation (eg, ability to
calm self); (2) difficulty transitioning
from preferred or stimulating activi-
ties to sleep; and (3) deficits in com-
munication skills affecting a child’s
understanding of the expectations of

PEDIATRICS Volume 130, Supplement 2, November 2012
Downloaded fror,

parents related to going to bed and fall-
ing asleep. Conversely, given preferences
for sameness and routine, children who
have ASD may adapt well to establish-
ment of bedtime routines, especially if
visual schedules are implemented.

The ATN has developed an educational
toolkit for parents that consists of
pamphlets to promote good sleep
habits; a survey to assess for habits
that may interfere with sleep; sample
bedtime routines, including a visual
supports library, tip sheets for imple-
menting the bedtime routine, and
managing night wakings; and a sleep
diary. The toolkit is being tested for
feasibility in an ongoing research pro-
ject funded by the Health Resources
and Services Administration of parent
sleep education at 4 ATN sites and is
also being used in clinical practice
throughout the network. As with other
educational/behavioral approaches,
the success of this toolkit depends on
appropriate implementation by par-
ents, with the guidance provided by
practitioners an essential element for
many families. Families can often be
encouraged to implement educational/
behavioral strategies when presented
with these tools, especially if they re-
ceive hands-on instruction in the tools
and are provided with an exp!anation of
why a behavioral approach is recom-
mended. However, some families may
be in a state of crisis or may not be
willing or able to use the behavioral
tools. These families may be challenged
by difficult daytime behaviors in their
child or by financial concerns. These
children might require pharmacologic
treatment. In addition, practitioners may
not be able to provide sufficient in-
struction in the tools for a family to be
successful with their implementation.
Therefore, there is the option in the
practice pathway (Fig 2, Box 5b) of
medication or consultation to a sleep
specialist if the family is unwilling or
unable to use an educational approach,

depending on the comfort level of the
pediatrician.

The behavioral treatments most com-
monly used to treat insomnia in chil-
dren who have ASD include behavioral
modification strategies such as extinc-
tion (eg, withdrawal of reinforcement
for inappropriate bedtime behaviors)
and positive reinforcement of adaptive
sleep behavior. Sleep hygiene instruc-
tions (eg, appropriate sleep schedules
and routines) often accompany behav-
ioral modification protocols. Behavioral
interventions are effective in the treat-
ment of insomnia in typically developing
children.2' However, the evidence base
for effectiveness of such interventions in
children who have ASD is limited. The
data from the literature review provide
preliminary support for the use of be-
havioral modification to treat insomnia
in children who have ASD. These data
were the basis for the development of an
educational toolkit used to guide behav-
ioral management of insomnia in the
insomnia practice pathway.

The most common alternative therapy
with a presence in the literature is mas-
sage therapy.3335 However, the results do
not demonstrate consistent, statistically
significant improvements in sleep.

Although medications and supplements
are often used to treat insomnia experi-
enced by children and adolescents who
have ASD, the evidence base for phar-
macologic treatment is limited. At this
time, there are no medications approved
by the US Food and Drug Administration
for pediatric insomnia. The most evi-
dence exists for the use of melatonin.

D. Clinicians should assure timely
follow-up to monitor progress and
resolution of insomnia.

8121
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Assuring adequate follow-up is crucial
when treating children who have ASD
and significant insomnia. Follow-up
should occur within 2 weeks to 1
month after beginning treatment. The
provider and family should expect to
see some benefits and improvements
within 4 weeks. Follow-up may be con-
ducted by telephone or in person.
Timely follow-up allows for fine-tuning
of treatment interventions, support of
parents, and provision of referrals if
needed. In addition to shortterm
follow-up (eg, 1-2 months), at long-
term follow-up (eg, 1-year visit) the
steps from the beginning of the prac-
tice pathway should be repeated.

As outlined in the practice pathway,
treatment of insomnia can be initiated
by the general pediatrician, primary
care provider, or autism medical spe-
cialist. Many children will improve with
these initial interventions. Consultation
with a sleep specialist is indicated if
insomnia is not improving with these
initial interventions or when the in-
somnia is particularly severe, causing
significant daytime impairment or
placing the child at risk for harm while
awake during the night. For those
children who have ASD and are taking
multiple medications for sleep when
initially assessed by the health care
provider, consultation with a sleep
specialist may be indicated, depending
on the comfort level of the provider.
Other indications for consultation with
a pediatric sleep specialist may include
when underlying sleep disorders are
responsible for the sleeplessness
symptoms (including sleep apnea,
restless legs syndrome, periodic limb
movements of sleep, and unusual night-
time behaviors [parasomnias] such as
sleepwalking or sleep terrors).

Results of the pilot phase indicated
challenges in implementing the practice
pathway due to a number of conflicts,
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including: (1) competing demands onthe
pediatric provider in a busy clinical
practice; (2) knowledge level of the pe-
diatric provider; and (3} when consul-
tation to the sleep specialist occurs,
ensuring communication back to the
pediatric provider.

In response to these barriers, we de-
veloped the following resources: (1)
a short set of screening questions for
insomnia as well as a checklist for
medical conditions contributing to in-
somnia (Table 3); and (2) a sleep edu-
cation toolkit, available in hard copy as
well as on the internal ATN Web site
(www.autismspeaks.org/atn) that will
facilitate parent teaching.

Additional issues were identified re-
lated to provider comfort fevel in the
following areas: (1) assessing for
medical or sleep contributors them-
selves rather than referring to a spe-
cialist, which led us to modify the
practice pathway to allow for both
options; (2) providing education to
families in use of the toolkit, which af-
fected the length at which follow-up
occurred (eg, a second visit with
a nurse educator might be needed for
toolkit implementation if the provider
was too busy to educate families at the
time of the initial clinic visit); and (3)
treating insomnia with medications on
their own versus referring to a sleep
specialist. When a child was referred to
the sleep specialist, ensuring that the
sleep specialist communicated back
to the provider regarding recommen-
dations was also an issue related to
applying the practice pathway in our
field testing, particularly as related to
follow-up care.

We modified the flow of the practice
pathway in response to feedback dur-
ing the field testing. Initially, the prac-
tice pathway prioritized evaluation
and treatment of medical contributors
before  implementing educational
measures, such as the toolkit. However,
hased on the feedback of clinicians, the

evaluation/treatment of medical con-
tributors and the implementation of
educational measures became a paral-
lel process as opposed to a sequential
“first-then” approach.

We report here on the development of
a practice pathway for the evaluation
and management of insomnia in chil-
dren who have ASD. There are several
key points of this practice pathway.
First, general pediatricians, primary
care providers, and autism medical
specialists should screen all children
who have ASD for insomnia because
parents may not volunteer sleep con-
cerns despite these concerns being
contributors to medical comorbidities
and behavioral issues. Second, the
evaluation of insomnia should in-
clude attention to medical contributors
that can affect sleep, including other
medical problems that encompass
gastrointestinal disorders, epilepsy,
psychiatric comorbidities, medications,
and sleep disorders including sleep-
disordered breathing, restless legs
syndrome (unpleasant sensations in the
legs associated with an urge to move},
periodic limb movements of sleep
(rhythmic leg kicks during sleep), and
parasomnias (undesirable move-
ments or behaviors during sleep,
such as sleepwalking, sleep terrors, or
confusional arousals). In parallel with
this screening, the need for therapeu-
tic intervention should be determined.
We also determined that educational/
behavioral interventions are the first
line of treatment, after excluding
medical contributors. If an educa-
tional (behavioral) approach does not
seem feasible, or the intensity of
symptoms has reached a crisis point,
the use of pharmacologic treat-
ment is considered. Finally, clinicians
should assure timely follow-up to
monitor progress and resolution of
insomnia.
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This practice pathway expands the lit-
erature that currently exists for typi-
cally developing children related to
screening and management.®7-9 The
rationale for developing a practice
pathway that uniquely addresses this
population is because children who
have ASD, and their families, have
unique needs. For example, medical,
neurologic, and psychiatric comorbid-
ities are common in children who have
ASD, as is the use of medications that
influence sleep. In addition, parents of
children who have ASD, struggling with
the stressors related to their child’s
disability and the often accompanying
behavioral challenges, may not volun-
teer sleep to be of concern. In turn,
pediatric providers may not ask about
sleep due to competing medical and
behavioral issues. Furthermore, sleep
problems are more common in chil-
dren who have ASD than in children
of typical development?2? and their
treatment may impact favorably on
daytime behavior and family function-
ing. Given these factors, we do recog-
nize that children who have other
disorders of neurodevelopment could
also benefit from this practice pathway,
as they share common features with
children who have ASD, including

1. American Psychiatric Association. Di-
agnostic and Statistical Manual of Mental
Disorders, Revised. 4th ed. Washington,
DC: American Psychiatric Association;
2000

2. Couturier JL, Speechley KN, Steele M, Norman
R, Stringer B, Nicolson R. Parental perception
of sleep problems in children of norma! intel-
ligence with pervasive developmental dis-
orders: prevalence, severity, and pattern. J Am
Acad Child Adolesc Psychiatry. 2005;44(8):
815-822

3. Krakowiak P, Goodlin-Jones B, Hertz-
Picciotto I, Croen LA, Hansen RL. Sleep
problems in children with autism spec-
trum disorders, developmental delays, and
typical development: a population-based
study. J Sleep Res. 2008;17(2):197-206
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comorbid conditions, parental stres-
sors, and prevalent sleep problems.

The systematic review of the available
treatment literature allowed for the
recognition that evidence-based stan-
dards for the behavioral, pharmaco-
logic, and other treatments of insomnia
in ASD are not yet available. Thus, much
of these guidelines reflect expert
opinion given the absence of data. Ad-
ditional studies are needed to establish
the efficacy and safety of supplemental
melatonin, as well as other pharma-
cologic agents, in large RCTs. Similar
studies are needed to address the ef-
ficacy of parent-based sleep educa-
tional programs to address insomnia,
as well as the combination of these
educational programs with pharma-
cologic strategies. Finally, the role
of nonpharmacologic methods (apart
from educational therapies) warrants
study as well. As additional research
studies are performed, the clinical
pathway will likely require modification.
However, it is expected that the over-
arching approach to insomnia in the
child who has ASD will not change. Al-
though the practice pathway was
piloted at 4 ATN sites, the next steps
involve the wide dissemination of
the practice pathway into pediatric

4. American Academy of Sleep Medicine. In-
ternational Classification of Sleep Disorders.
Diagnostic and Coding Manual 2nd ed.
Westchester, IL: American Academy of Sleep
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practices. We would also like to develop
a practice pathway for nonmedical
health professionals who are likely to
provide behavioral interventions, in-
cluding psychologists.

Strengths of the study include the gath-
ering of the following groups: experts in
sleep medicine from a variety of dis-
ciplines, including neurology, psychiatry,
pulmonary medicine, and psychology;
engaged pediatricians  specializing
in ASD; and parents of children who
have ASD. Weaknesses include limited
evidence-based studies onwhichto base
the practice pathway, making it neces-
sary to rely on expert opinion.

The practice pathway regarding the
identification of insomnia in children
who have ASD requires future field
testing in clinical settings but repre-
sents a starting point to managing in-
somnia in a growing population of
children with the most common
neurodevelopmental disability.
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A Practice Pathway for the Identification, Evaluation, and
Management of Insomnia in Children and Adolescents

With Autism Spectrum Disorders

iort describes the development of a practice path-
way for the identification, evaluation, and management of insomnia in
children and adolescents who have autism spectrum disorders (ASDs).

The Steep Committee of the Autism Treatment Network
(ATN) developed a practice pathway, based on expert consensus, to
capture best practices for an overarching approach to insomnia by
a general pediatrician, primary care provider, or autism medical spe-
cialist, including identification, evaiuation, and management. A field
test at 4 ATN sites was used to evaluate the pathway. In addition, a sys-
tematic literature review and grading of evidence provided data
regarding treatments of insomnia in children who have neurodevelop-
mental disabilities.

The literature review revealed that current treatments for
insomnia in children who have ASD show promise for behavioral/
educational interventions and melatonin trials. However, there is
a paucity of ewdence, supporting the need for additional research.
Consensus among the ATN sleep medicine committee experts
included: (1) &l children who have ASD should be screened for
insomnia; (2) screening should be done for potential contributing
factors, including other medical problems; (3) the need for
therapeutic intervention should be determined; (4) therapeutic
interventions should begin with parent education in the use of
behavioral spproaches as a firstline approach; (5) pharmacologic
therapy may be indicated in certain situations; and (6) there should
be followwp after any intervention to evaluate effectiveness and
tolerance of the therapy. Field testing of the practice pathway by
autism medical specialists allowed for refinement of the practice
pathway.

The insomnia practice pathway may help health care
providers to identify and manage insomnia symptoms in chiidren and
adolescents who have ASD. It may also provide a framewaork to evaluate
the impact of eontributing factors on insomnia and to test the effec-
tiveness of nonpharmacologic and pharmacologic treatment strategies
for the nighttime symptoms and daytime functioning and quality of life
in ASD. Pediatrics 2012,130:5106-5124
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Approximately 1 in 110 children fulfiils
the Diagnostic and Statistical Manual
of Mental Disorders, Fourth Edition,
Text Revision, diagnostic criteria for
autism spectrum disorders (ASDs)
as defined by delayed or abnormal
social interaction, language as used in
social communication, and/or restricted
repetitive and stereotyped patterns
of behavior, interests, and activities.!
Children who have ASD are at greater
risk for developing sleep problems than
typically developing children. Research
has documented that the prevalence of
sleep disturbances ranges from 53% to
78% for children who have ASD com-
pared with 26% to 32% for typically de-
veloping children .23

The key components of pediatric in-
somnia are repeated episodes of dif-
ficulty initiating and/or maintaining
sleep, including premature awaken-
ings, leading to insufficient or poor-
quality sleep. These episodes result in
functional impairment for the child or
other family members.# In typically
developing children, the primary cause
of insomnia is behaviorally based.? In
the ASD population, however, insomnia
is multifactorial. 1t includes not only
behavioral issues but also medical,
neurologic, and psychiatric comorbid-
ities; it is also an adverse effect of the
medications used to treat symptoms of
autism and these comorbidities.®

Typically developing children who have
insomnia are at increased risk for
neurobehavioral problems such as
impairments in cognition, mood, atten-
tion, and behaviors™9 Similar to the
behavioral morbidity associated with
pediatric insomnia that is observed in
the general population, children who
have ASD and sleep problems are prone
to more severe comorbid behavioral
disturbances compared with children
without sleep disturbances.'0 In addition,
treating insomnia in children who have
neurodevelopmental disorders may im-
prove problematic daytime behaviors.!

PEDIATRICS Volume 130, Supplement 2, November 2012
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Despitethe prevalence of and morbidity
associated with pediatric insomnia,
thereis evidencethat sleep disordersin
children often go undetected and un-
treated.’>¢ Medical practitioners of-
ten do not ask about sleep concerns or
parents do not seek assistance.’® Many
parents have poor knowledge about
sleep development and sleep prob-
fems.'8 This is particularly relevant to
children who have ASD, in that parents
may present to the pediatrician with
concerns regarding aggression, im-
pulsivity, inattention/hyperactivity, or
other behavioral issues that may be
secondary to a sleep disorder. The
contribution of the sleep disorder may
be undetected due to emphasis on
treating the behavioral issue as op-
posed to identifying and treating the
underlying factors. This deemphasis of
underlying factors may be due to the
absence of a standardized approach
for recognition and treatment of in-
somnia in children who have ASD.

Guidelines exist for sleep screening and
intervention in typically developing
children.17.'® Guidelines and empirical
support also exist for the effectiveness
of behavioral treatment of bedtime
problems and night wakings in chil-
dren.'8-21 Specific behavioral treat-
ments supported include the following:
unmodified extinction: leaving the
child’s bedroom after putting the child
to bed and not returning until morning
unless the child is ill or at risk for in-
jury; extinction with parent presence:
parent is present in the room with the
child but does not interact with him
or her; graduated extinction: parent
returns to child’s bedroom to attend
to child on request or agitation but
increases the time in between requests
by the child for the parent to return;
preventive parent education: providing
education to parent on sleep habits
and bedtime routine; bedtime fading:
delaying bedtime to promote sleep and
then “fading” or advancing bedtime

once child is falling asleep easier; and
scheduled awakenings: awakening the
child before a spontaneous awakening.
Extinction and parent education have
strong empirical support whereas the
other interventions are less confidently
supported.”® To our knowledge, how-
ever, there are no published guidelines
related to management of insomnia
in children who have ASD, including
screening and treatment. The evidence
that children who have ASD are at
greater risk for insomnia and its
morbidity suggests that sleep screen-
ing in this population of children is
extremely important. The ideal evalua-
tion of insomnia in children who have
ASD involves a comprehensive sleep
assessment, as outlined in a recent
review.22

To facilitate the evaluation of children
with ASD for insomnia, the Autism Treat-
ment Network (ATN) in association with
the National Initiative for Children’s
Healthcare Quality (NICHQ) worked col-
laboratively to develop the clinical
practice pathway presented in this arti-
cle. The intention of this clinical practice
pathway is to emphasize the need for
screening of sleep problems in ASD and
to provide a framework for decision-
making related to best practices in the
care of children and adolescents with
ASD in primary care settings, when seen
by a general pediatrician, primary care
provider, or autism medical specialist.
The pathway is not intended to serve as
the sole source of guidance in the eval-
uation of insomnia in children who have
ASD or to replace clinical judgment, and
it may not provide the only appropriate
approach to this challenge.

The ATN Sleep Committee consists of
pediatric sleep medicine specialists as
well as developmental pediatricians,
neurologists, and psychiatrists. The
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TABLE 1 Results of Systematic Literature Review

Study and Grade Sample

Intervention and Duration

Measures Used to Arrive at
Conclusion

Results

Conclusions

Pharmacologic
interventions
Aman et al, 20054

from Research Units on
Pediatric Psychopharmacology
Network with ASD

RCT, level Il Excluded: Mental age <<18 mo,

positive B-human chorionic

gonadotropin test result for girls,

significant medical condition,
previous trial with risperidone,

history of neuroleptic malignant
syndrome, and/or weight <15 kg
<< 20 kg = similar, except

Honomichl et al, 200242 Included: 17 children aged 3to 8 y
with autism recruited as subset

of larger study (California)

RCT, level lll Excluded: not specified

Included: 101 children aged 5to 17y 16 wk (nonresponders) to

Parent report sleep log
6 mo (responders) given
placebo or risperidone

20to 44.9 kg = 0.5 mg up to Abnormal Involuntary

maximum of 2.5 mg/day Movement Scale

Adverse events scored as
mild or moderate/severe
(parent report)

slower dosing =45 kg
started at 0.5 mg nightly
then titrated to
amaximum of 3.5 mg/day
in divided doses

4 wk placebo and 4 wk CSHQ

intervention 2 CU/kg
porcine secretin
intravenously; no
washout
Sleep diary (bedtime, sleep
onset, time/duration night
waking, morning rise)

Sleep problems and anxiety less
common in risperidone group
(P=.02; P=.05). Average sleep
duration increased short-term
(17 min; 40 min) but not beyond
6 mo (29 min). Adverse events
scored as moderate (placebo
versus risperidone, respectively):
somnolence (12% vs 37%), enuresis
(29% vs 33%), excessive appetite
(10% vs 33%), rhinitis (8% vs 16%),
difficulty waking (8% vs 12%),
and constipation (12% vs 10%)

Secretin did not significantly affect
CSHQ scores: Bedtime
resistance (Pre, mean: 9 [range:
6—17]; Post, mean: 8 [range: 6-13])

Sleep-onset delay (Pre, mean: 2.1
[range: 1-3]; Post, mean: 1.6
[range: 1-31)

Night wakings (Pre, mean: 4.1 [range:
3-71; Post, mean: 3.6 [range: 3-5])

Sleep duration (Pre, mean: 4.7 [range:
3-71; post, mean: 4.3 [range: 3-8])

Risperidone improves sleep
latency in children with ASD
but not sleep duration; high
rates of adverse outcomes

Secretin does not significantly
improve sleep-onset delay,
duration, bedtime resistance,
and night wakings in children
with ASD
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TABLE 1 Continued

Measures Used to Arrive at Results
Conclusion

Study and Grade Sample Intervention and Duration

Conclusions

Compared with Rett syndrome
controls, vcarnitine
significantly improved sleep
efficiency (P < .03) but not
duration (P = .57), latency

100 mg/kg liquid -carnitine  Rett syndrome Symptoms
twice a day for 6 mo Severity Index

Eltaway et al, 200143 Included: experimental group
consisted of 21 females aged 7 to
41 y; recruited from previous
8-wk trial; control group included
62 females aged 4to 30 y
recruited from Australian Rett
Syndrome Register

Excluded: Not specified

or night wakings (P = .25)
Pre/post-control, SF-36 Health Survey

level Il
Hand apraxia scale
7-d sleep diary
TriTrac-R3D Ergometer
(Hemokinetics, Inc, Madison
Wisconsin)

(P=15), daytime sleep (P = .55),

Posey et al, 200144 Included: 26 children and young
adults, aged 3 to 23 y with ASD
(Indiana); 20 had comorbid
intellectual disability. Mirtazapine
was prescribed to target
symptoms of aggression, self-
injury, irritability, anxiety,
depression, insomnia, and
interfering repetitive behavior

Pre/post-no Excluded: Not specified
control, fevel lll

Rossi et al, 199943
with ASD (University of Bologna)
with continuous presence (=1y)
of severe mood disorders,
aggressiveness, and
hyperkinesia

Excluded: children nosographically
defined congenital or acquired
encephalopathy

Pre/post-no
contral, level I}

Ming et al, 200846
with ASD (New Jersey) and sleep
and behavioral disorders

Mirtazapine starting dose of

7.5 mg daily with dosage
increases made in 7.5-mg
increments up to a
maximum of 45 mg daily
in divided doses, based
on response of target
symptoms and side
effects (range: 7.5-45
mg). Treatment duration
ranged from 11 to 368 d
(mean duration:

150 = 103 d)

TID for 60 d

Inctuded: 19 children aged 4 to 16 y  Clonidine 1 time per day,

initial dose 0.05 mg and

gradually advanced to 0.1

mg; oral tablet. Duration
for6moto2y

Clinicians used the CGI scale to

rate severity and
improvement. A modified CGI
improvement item
assessing sleep quality was
also included

Included: 25 children aged 2 to 20y Niaprazine 1 mg/kg per day Behavioral Summarized

Evaluation (included sleep

disorders; difficulty falling

asleep, night wakings, and

early waking. Scored 0 to 4
(absent to very severe)

Caregiver report (average

bedtime, latency, number of
wakings) before and during
treatment

Nine participants responded {(defined

according to a GGl score of much
improved or very much
improved). Five of 9 responders
showed improved sleep. Of 17
nonresponders, 3 showed
improved sleep. Statistically
significant improvement was
seen on the CGl severity ratings
of sleep (P =.002)

Compared with start of the treatment,

Behavioral Summarized
Evaluation showed

improvement in sleep disorders
by the end of the trial (P << .001)

Sixteen of 17 children experienced

improved sleep initiation (2-5 h
before treatment, 0.5-2 h
during treatment); 16 of 17 with
sleep maintenance disorders
experienced improvements; 5
still experienced night wakings

-carnitine supplementation
improves sleep efficiency but
not duration, latency, daytime
sleep, or number of night
wakings in children with Rett
syndrome

Mirtazapine is effective in
improving sleep quality in
children with ASD

Niaprazine is effective in
improving sleep latency and
night wakings in children with
ASD

Clonidineimproves sleep fatency
and wakings in children with
developmental disorders
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Retrospective
case control,
level [l
Other biologic agents
Adams and Holloway, 200447

Excluded: not specified

Included: 25 children aged 3to 8y
with ASD with no changes in
treatment therapies in previous 2
mo, and no previous use of
multivitamin supplements other
than standard children’s
multivitamin (Arizona)

RCT level Il Excluded: not specified

Dosman et al, 20074¢ Included: 33 children aged 2to 5 y
diagnosed with autism with
ferritin measured previously

(Toronto)

Pre/post-controf, level Il Excluded: currently taking iron

supplementation

Days 0to24: 1/8 dose of SS-II  CGI
(standard multivitamin),
increased linearly to
maximum

Days 25t0 34: held maximum  Blood and urine sample (plasma
dose of SS-I B, pyridoxine, pyridoxal,
pyridoxamine, @ —lipoic acid,
vitamin C)
Days 35 to 50: gradual
transition to SS-Ill
Days 50 to 90: continued
SS-III; full dose 1 ml/5 1b
TID with food for a total
daily intake of 3 ml/5 Ib

body weight
6 mg elemental iron/kg Sleep Disturbance Scale for
per day for 8 wk Children

If not tolerated, received
60 mg/day of
microencapsulated
powdered elemental iron

Blood sample (MCV, mercury,
albumin, vitamin By,, serum
ferritin, transferrin)

Periodic Leg Movements
During Sleep Scale

Sleep and gastrointestinal symptoms
as evidenced by CGl score
improved compared with
placebo (P = .03)

Per the sleep disturbance scale
scores, restless sleep improved
significantly (29%; P = .04) and
35% had improved sleep
latency; no refation was found
with ferritin (P = 61), irritability
(P = 83), or Periodic Leg
Movements During Sleep
Scale (P =82)

Mean ferritin and MCV increased
significantly (16 to 29 ug/L)

Moderate-dose multivitamin
(including vitamin Bg and
vitamin C) may have
a positive impact on GGl sleep
score in children with ASD

Oral iron supptementation
improves restless sleep in
children with ASD but does not
affect irritability, sleep
latency, or periodic leg
movements
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Wright et al, 201149

RCT, level NI

Garstang and Wallis, 200627

RCT, level 1l

with ASD and prolonged sleep
latency, excessive night waking,
and/or reduced total sleep time.
Children had undergone behavior
management that was not
successful and were free of
psychotropic medications

Excluded: children previously or

currently on melatonin, those
currently on psychotropic
medications, and those with other
neurodevelopmental disorders
such as Fragile Xor Rett syndrome

Included: 7 children aged 4 to 16 y

with autism and sleeping difficulty
(at least 1 h sleep latency and/or
night waking 4 times per week for
the last 6 mo) (United Kingdom)

Excluded: children previously/
currently using melatonin and/or
taking sedative medications for
<4 wk

Placebo or 5 mg melatonin

Included: 20 children, aged 4to 16y Melatonin 2 mg, 30to 40 min  Daily sleep diaries (time

melatonin taken, bedtime,
sleep time, night wakings,
time awake) were collected
every month for 9 mo

before planned sleep, or
placebo and then crossed
over to the other agent.
The dose was increased
by the parent every 3
nights by 2 mg to
amaximum dose of 10 mg
until “good” sleep was
achieved, defined as an
improvement of =50%.
Treatment phase lasted 3
mo for each agent with
a 1 mo washout

Sleep difficulties questionnaire

Parental sleep charts (total
sleep time, sleep latency,
night wakings, morning
awakening)

for 4 wk, washout 1 wk,
then reversed for 4 wk

Mean sleep latency was lower
(P =.004) and total sleep time was
longer (P = .002) during
melatonin treatment compared
with placebo. Night wakings did
not improve (P = 2)

Dyssomnia subscale improved with
treatment (P = .04} but not
parasomnia, steep apnea, or
other sleep disorders

Baseline, placebo, and melatonin
values respectively: Sleep
latency improved 1.54 h versus
baseline (2.6 h [Cl: 2.28-2.93]:
1.91 h {Cl: 1.78-2.03]; 1.06 h
[CI- 0.98-1.13])

Wakings per night decreased by 0.27
per night versus baseline
(0.35 [Cl: 0.18-0.53); 0.26
[CI: 0.20-0.34]; 0.08
[CI: 0.04-0.121)

Duration increased by 1.79 h versus
baseline (8.05 h [Cl: 7.65-8.44];
8.75 h [Cl: 8.56-8.98]; 9.84 h
[Cl: 9.68-9.99))

Melatonin improves sleep
latency and total sleep time in
children with ASD but not
night wakings

Melatonin is an effective
treatment to improve sleep
latency number of night
wakings and sleep duration
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Wirojanan et al, 200928

RCT level Il

Paavonen et al, 2003%

Pre/post-control, Level Il

Included: 18 children aged 2to 15y Placebo or 3 mg melatonin
given 30 min before
bedtime for 2 wk, then
reversed for 2 wk (no

with autism and/or Fragile X
syndrome who reported sleep
problems (California)

Excluded: not specified

Included: 15 children Sto 17 y
diagnosed with Asperger’s
syndrome and severe sleep
problems in last 3 mo (Helsinki)

Excluded: children taking
psychotropic medications or
with major psychiatric
comorbidity

Sleep diary (sleep latency,

duration, sleep onset, number

of night wakings)

Actiwatch (Philips Respironics,

Bend, Oregon)

Problems

Sleep Disturbance Scale for
Children

CBCL
Karolinska Sleepiness Scale

Teacher's Daytime Sleepiness

Questionnaire
Actigraphy

Compared with placebo, sleep
duration improved in 9 of 12
participants by 21 min (P = 057,
effect size: 2.12), sleep latency
improved in 11 of 12
participants by 28 min (P = .10;
effect size: 1.79), sleep onset
improved by 42 min (P = 017,
effect size: 2.80), and
awakenings were improved by
0.07 but were insignificant
(P =73; effect size: 0.3540)

Received 3 mg of melatonin  Children’s Self-Report for Sleep  Melatonin improved nocturnal
30 min hefore bed for 14d

activity (31.39 = 786 ta 18.74 =
4.99; P= 041) and sleep latency
(from 40.02 = 24.09 to 21.82 =
9.64; P=002) but increased
number of wakings (from 15.14 +
6.12t0 17.85 = 6.25; P = 048).
No significant changes were
found in sleep efficiency (85.13 =
5.57 to 86.03 = 4.62; P= 331)

or duration (477.40 = 55.56

to 480.48 * 50.71; P = 572).

Melatonin is an effective
treatment to improve sleep
duration, sleep latency, and
sleep onset time but not night
wakings

Melatonin is an effective
treatment to improve
nocturnal activity and sleep
latency but not night wakings,
sleep efficiency, or duration in
children with Asperger's
syndrome
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Giannotti et al, 20065

Pre/post-control, level il

Malow et al, 201152

Included: 25 children aged 2.6 t0 9.6y  6- to 24-mo (n = 25 and

with autism and CARS score
<C29.5 with sleep disorder (=45
min sleep latency, >3 times per
week night wakings, and waking
before 5 av >3 times per week)
(Italy)

Excluded: children with autism
diagnosis but with CARS score
below cutoff, coexisting
conditions, and/or taking
medications for 6 mo previously

Included: 24 children aged 3to 9y
with ASD and sleep-onset delay of
=30 min on =3 nights per week

n = 18, respectively)
study

3 mg controlled-release
melatonin 30 to 40 min
before bedtime (1 mg FR
and 2 mg CR)

Children advisedtogive2mg
FR is children awoke for
>15 min during the night

Physician could increase
dose to maximum of 4 mg
in children aged <4 yand
up to 6 mg in children
aged >4y

Two-week acclimation
phase: inert tiquid 30 min
before bedtime

CSHQ

Sleep diary (bed time, rise time,

duration, night wakings and
duration, day naps)

Actigraphy; CSHQ

CSHQ values from baseline to 6 mo

were significantly improved (65
vs 43; P < .001). CSHQ values
regarding tatency, duration,
resistance, anxiety, night
wakings, and daytime
sleepiness were significantly
improved (P << 001). Sleep-
disordered breathing also
improved (P << 01). Sleep
diaries showed improvements
in duration by 26 h (P < .001),
awake time after sleep onset by
from 70 to 10 min (P < 001},
cosleeping in 55% (P < .001),
parental presence at bedtime in
63% (P << .001), and bedtime
irregularity in 61% (P < .001).
Those who continued 24 mo
showed significant
improvement in CSHQ scores in
years 1 and 2 (63 vs 44 vs 44;
P < .001)

With melatonin treatment (compared
with acclimation phase),
statistically significant
improvements were seen in
sleep latency (42.9 to 21.6 min;

P < 0001) but not total sleep
time or wake time after sleep onset

Melatonin is an effective

treatment to improve sleep
duration, latency, number of
night wakings, and bedtime
resistance in children with
ASD

Melatonin is an effective
treatment of sleep latency,
and improves aspects of
daytime behavior and
parenting stress in children
with ASD. It is safe and well
tolerated
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Pre/post-control, Level Il Excluded: children with epilepsy or  Optional escalating dose
taking psychotropic medications. protocol based on 3-wk
Before melatonin treatment, periods. Dose was
medical comorbidities were escalated from 1 mg to 3
addressed, and parents received mg to 6 mg based on
sleep education training response (if a satisfactory

response occurred,
defined as falling asleep
within 30 min on =5
nights per week by
actigraphy, the dose was
not escalated)

Andersen et al, 2008% Included: 107 children aged2to 18y Aged <8y, .75-1 mg
diagnosed with autism previously metatonin 30 to 60 min
recommended to take melatonin before bed. After 2 wk, if
sieep disorder (Tennessee) no response, increased

by 1 mg every 2 wk up to
3mg

Pre/post-No control, Excluded: children with a diagnosis Aged =8y, 1.5 mg melatonin
level Il of bipolar disorder 30 to 60 min before bed
time If no response,
increased dose 10 3 mg
after 2 wk
All children: if no response
after 4 wk, increase dose
to 6 mg
Behavioral/educational
interventions
Reed et al, 2009% Included: 20 families of childrenaged o Three 2-h sessions for 3
3to 10y with clinical diagnosis of  consecutive weeks;
ASD with sleep concerns follow-up 1 mo after end
(Tennessee)

CBCL, RBS, PSI. Laboratory
findings (CBC, metabolic
profile including liver and
renal function, corticotropin,
cortisol, estrogen,
testosterone, FSH, LH, and
prolactin). Hague Side Effects
Scale

Chart review of clinic notes
(including sleep hygiene,
other psychiatric conditions,
severity of ASD, use of
medications)

Sleep diary

CSHQ

Significantly significant
improvements were also
noted in CSHQ subscales of
sleep-onset delay and sleep
duration, CBCL subscales of
withdrawn, attention-deficit/
hyperactivity, and affective,
RBS stereotyped and
compulsive, and the Difficult
Child subscale on the PSI. No
change in aboratory findings.
Loose stools in 1 child; no
other adverse effects

After initiation, 25% with sleep
problems no longer a concern;
80% had improved sleep but
still had concerns; for
13% sleep problems remained
a major concern, and 1%
reported worse sleep after
treatment. Three children
had adverse effects (morning
sleepiness and/or increased
enuresis)

Educational intervention showed

improved CSHQ scores for
bedtime resistance (P = .001),
latency (P = .004), duration

(P = .003), and sleep anxiety

(P =.022) but not night wakings

(P = 508), parasomnia (P = .807),

sleep-disordered breathing
(P = .625), and daytime
sleepiness (P = .096)

Melatonin is a safe, effective
treatment to reduce
sleep problems in
children with ASD

Educational intervention with
parents improves bedtime
resistance, latency, duration,
and sleep anxiety but notnight
wakings, early morning
waking, parasomnias, sleep
disordered breathing, or
daytime sleepiness in
children with autism
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Results Conclusions

Excluded: children with primary
sleep disorders such as sleep
apnea, narcolepsy, and
neurologic/medical conditions
that may contribute to disordered
sleep

Pre/post-no control,
level ||

Weiskop et al, 200532 Included: 13 children (across
13 families) aged 5 y with
either Fragile X syndrome
(n=7) or ASD (n = 8) with
perceived sleep difficulty
(Australia)

Excluded: excluded if diagnosed
with epilepsy and/or if
diagnosed with ASD, were
not to be taking medication

Case series, level Il

Session 1: established Actigraphy
daytime and night time

habits and a bedtime

routine based on FISH and

CSHQ

Latency, duration, night
wakings

Session 2: Strategies to
minimize night waking
and early morning
waking

Session 3: address
individual sleep
concerns

Five sessions over 7 wk with  Sleep Diary (behavior, lights out,
weekly telephone calls; sleep onset, waking,
follow-up at 3 and 12 mo cosleeping, morning wake

time)

Session 1: goal setting

Session 2: learning theory,
antecedents and
consequences. Greated
intervention with
reinforcement and visual
representation

Session 3: effective
instructions and partner
support strategies

Session 4: extinction
teehniques

Session 5: review session

Cosleeping was also
addressed

Actigraphy showed improved sleep
latency (62.2 x 33.33 min vs
45.6 * 27.8; P = .039) but not
waking after sleep onset
(24.5* 9.8vs 322 * 247 min;
P=10)

71% of parents reported fewer nights
cosleeping; 33% reported
improvement in early morning
waking

Educational intervention with
parents improved sleep
latency and night wakings but
not duration in children with
developmental disabilities

Baseline compared with intervention:
4.8% moderate deterioration of
sleep behaviors, 25% no change,
29.7% moderate improvement,
and 40.6% substantial
improvements

Baseline compared with 3 mo:

1.6% substantial deterioration,
4.8% moderate deterioration,
27% no change, 23.8%
moderate improvement,

and 41.3% substantial
improvement

Baseline compared with 12 mo:

7.7% moderate deterioration,
19.2% no change, 26.9%
moderate improvement,

and 46.2% substantial
improvement

Sleep latency improved in 6 of 10 (60%)

Night waking improved for 7 of 10 (70%)

Duration was variable and unchanged

100% of parents reported improved
sleep but 50% still considered sleep
an issue
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Complementary and
alternative medicine
Piravej et al, 20093 Included: 60 children aged 3to 10y Two 60-min standard Slor  Sleep diary
diagnosed with autism; 30 were Two 60-min TTM and Sl for
put into control group (SI) and 30 8 wk
were experimental (S1 + TTM}

(Thailand)

RCT, level I Excluded: those with
contraindications for TTM and
those unable to complete 80% of
treatment (13 massages)

Included: 12 children aged 12to 15y Three administrations of
diagnosed with ASD from aroma therapy (2%

a residential school for children lavender oil in grape seed

with autism (United Kingdom) oil) over 24 d via massage
of foot and leg ~2 hours
before bed

Two 60-min TTM and S|
for 8 wk

Williams, 200634

30-min interval rounds (sleep
onset, duration, wakings)

Case series level |l
Escalona et al, 2001%3

Excluded: none specified
Included: 20 children aged 3to 6y  For 1 mo, received 15-min
recruited from school for children massage therapy by
with autism (Florida) parents (trained by stimulating behavior, and
therapist) or 15 min of number of times child left the
reading before bedtime bed)

Sleep diaries (fussing,
restlessness, crying, self-

RCT, level IV Excluded: not specified

Massage improved sleep scores (11.5vs

5.3; P < .001). Standard SI
improved sleep behavior (13.9
vs 8.2; P << 001). The difference
between pre- and post-sleep
behavior scores of the contro!
and massage groups were not
statistically significant (5.7 vs
6.3 respectively; P = .85)

Sleep diary recorded by staff on  Participants did not demonstrate

statistically significant sleep-

onset time (F = 1.27, df = 4.15, 41.5;

P = 30). Night wakings did not
differ with and without
aromatherapy (x° = 20.19;

df = 16; P = 21). Sleep duration
was not affected by
aromatherapy (F = 0.59;

df = 16, 160; P < .89)

Greater declines for the massage

therapy group with regard to
fussing/restiessness, crying,
self-stimulating behavior, and
getting out of bed (actual
numbers not provided:; only
provided statistics for
day-time behavior)

TT, before bedtime improves
sleep in children with ASD but
not more than compared with
standard S|

Aroma therapy is not an effective
treatment to affect sleep
onset, duration, and night
wakings

Massage before bed decreases
fussing/restlessness, crying,
self-stimulating behavior, and
getting out of bed in children
with ASD more than reading

CARS, Childhood Autism Rating Scale; CBC, complete blood cell count; CBCL, Child Behavior Checklist; CGl, Clinical Global Impression; Cl, confidence interval; CR, controlled release; FISH, Family Inventory of Sleep Habits; FR, fast release; FSH, follicle-
stimulating hormone; LH, luteinizing hormone; MCV, mean corpuscular volume; PS), Parental Stress Index; RBS, Repetitive Behavior Scale; SI, Sensory Integration; SS, Spectrum Support; TTM, Thai Traditional Massage.
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facilitators; and apnea/bruxism
Five sleep domains: bedtime problems (difficulty goingto bed and

Parent

Assesses 5 sleep domains in children aged 5to 18y

BEARS'”

falling asleep); excessive daytime sleepiness (includes

behaviors typically associated with daytime somnolence in

children); awakenings during the night; regularity of sleep/
wake cycles (bedtime, wake time) and average sleep duration;

and snoring
Twenty-eight items role into 5 subscaies: going to bed, falling

Adolescent

Assesses sleep quality in adolescents aged 11t0 21y

Adolescent Sleep Wake Scale?0

asleep, awakening, reinitiating sleep, and wakefulness

Snoring.

Awakenings During the Night, R = Regularity and Duration of Sieep, S =

Bedtime problems, £ = Excessive Daytime Sleepiness, A

BEARS, B

insomnia in children (not specific to
ASD) were identified.

The results of the systematic literature
review demonstrate that treatment
trials are limited in the ASD population.
There are 3 categories of treatment:
pharmacologic/biologic treatments,
behavioral/educational interventions,
and complementary and alternative
medicine.

The evidence base to date shows limited
evidence for the use of medications to
treat insomnia in children who have
ASD. The most evidence exists for the
use of supplemental melatonin, an
indoleamine with sleep-promoting and
chronobiotic (sleep phase shifting)
properties considered a nutritional
supplement by the US Food and Drug
Administration. Several small, ran-
domized controlled trials (RCTs) dem-
onstrated the efficacy of supplemental
melatonin in treating insomnia in
children who have ASD,27-2% although
larger studies are needed. Melatonin
seems to be relatively safe based on
these trials and on other series30
Other pharmacologic interventions
such as risperidone, secretin, -carni-
tine, niaprazine, mirtazapine, and clo-
nidine, as well as multivitamins and
iron, have limited evidence supporting
their use in treating insomnia in ASD.
The research evidence to date does not
support the efficacy of other supple-
ments or vitamins.

Behavioral interventions are clearly
beneficial for typically developing chil-
dren experiencing significant insom-
nia.2' However, few treatment trials
found that behavioral treatments pro-
vide consistent success rates in chil-
dren who have ASD, particularly those
experiencing sleep-onset insomnia. The
systematic review of the literature iden-
tified 2 studies examining the efficacy
of behavioral treatment of insomnia
in children who have ASD3'32 Fach of
these studies demonstrated statisti-
cally significant improvements in sleep

)y guest on July 30, 2021



posttreatment. Both studies used mul-
ticomponent treatments, although they
varied with respect to the specific
components of treatment. However,
they were representative of treatments
commonly used in clinical practice as
well as supported as effective in the
general pediatric population. Both
studies used extinction and positive
reinforcement as treatments. Both
studies provided parent training, as
follows: (1) identifying a treatment
goal/treatment target for therapy; (2)
discussion of how the sleep problem is
maintained by conditioning/learning;
and (3) emphasis on establishing a de-
velopmentally appropriate bedtime
and a consistent bedtime routine. Other
treatment components addressed in a

single study included sleep hygiene in-
structions, use of effective instructions/
directions to shape appropriate sleep
behavior, and use of the bedtime pass
protocol. 2 The studies did not address
refative efficacy of these individual treat-
ment components.

Complementary and alternative medi-
cine therapies addressed in the litera-
ture review include massage therapy
and aromatherapy.35-35 The systematic
review found no evidence to support
these therapies for insomnia in chil-
dren who have ASD. Neither of the
graded studies examining the efficacy
of massage therapy or aromatherapy
for insomnia in children who have ASD
led to statistically significant improve-
ments in sleep posttreatment.33-35

TABLE 3 Questionnaire to Help Identify Underlying Medical Conditions

Gastroi

@

1. Does your child have a history of reflux?
® lf'ves, when did it resolve?

2. Are there any ongoing symptoms?
o Ifves, listall:

3. Does your child have constipation?
o [fves, is it controlled?
o What medication(s) is used for control?

4. Does your child have abdominal pain?
5. Docs it occur at night?
o _Ilow often does this occur?

oo og g gy
OO og g gz

Selzures and Other Nighttime Events

o
a

1. Does your child have seizurcs?

o [fves, does your child have seizures that happen multiple times a night?

2. Does your child have unusual events (behaviors or movements) during the night?
o__Ifves, is the event similar every time (suggests seizure)?

Sleep Disordered Br

1. Does your child snore/breathe foudty?

2. Does your child gasp for breath or stop breathing?
{if no, child may still have sleep disordered breathing)

3. Does your child have allergics/nasal congestion?

Asthma/Sinusitis

1. __Does your child cough at night?

070 O Ox00na
20z O Oz00c0Oz

Pain/Ttching/Discomfort

1. Does your child see a dentist regularly?

2. Could your child have any tooth pain?

3. Does your child have eczema?

4. Il your child has cczema, is it currently well controlled?
o What medication is used for controlling the eczema:
®  When is the eczema medication used (i.e. daily, as needed):

5. Do you think that the eczema causes your child to be itchy or have pain? L

6. Could your child be hungry at night?

7. s your child overly sensitive to light, sounds. or textures of clothing?

[
0

o Ifves, explain:

8. Can you think of anything that may be causing your child pain?

Nutrition

No

1. Does your child eat ai least 1-2 ounces of meat per day?

o How often:

2. If not, docs your child take a multivitamin with iron?

3. Does your child have restless sleep?

4. Does your child have leg pains/"growing pains?”

Physical Exam

00O

.__Does child have large tonsiis?

._Is child hypotonic?

Does child have nasal congestion or signs of allergic rhinitis?

Ooox00 OO

[

Dental issues

Wheezing

[a[a[&fw o]~

. Significant eczema
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Based on the feasibility testing, a number
of observations resulted in the devel-
opment of resources to assist clinicians
inthe application of the practice pathway.
After reviewing the literature and con-
ducting pilot testing, the ATN Sleep
Committee developed and refined the
insomnia practice pathway and made the
following consensus recommendations:

A. General pediatricians, family care
providers, and autism medical spe-
cialists should screen all children
who have ASD for insomnia.

This screening is best done by asking
a short series of questions targeting
insomnia, such as those from the
CSHQ, and asking if the parent consid-
ers these a problem. These guestions
are: (1) child falls asleep within 20
minutes after going to bed; (2) child
falls asleep in parent’s or sibling’s bed:;
(3) child sleeps too little; and (4) child
awakens once during the night. These
guestions were selected on the basis
of review of the CSHQ and expert con-
sensus. The ATN database was also
reviewed (n = 4887), and we found
that 81% of parents who reported
that their child awakening more than
once during the night was a problem
also answered affirmatively to the
question “Does your child awaken once
during the night?” Therefore, to limit
the questions asked, we did not in-
clude “Does your child awaken more
than once during the night?” Asking
specific questions is essential because
parents may not volunteer concerns
about insomnia given their concerns
with behavioral issues (although these
jssues may be secondary to the in-
somnia). ldentifying significant insom-
nia is paramount given its impact on
daytime functioning, not only for the
child with ASD but also the family. Table
2 lists available questionnaires.

B. The evaluation of insomnia should
include attention to medical

vy guest on July 30, 2021



contributors that can affect sieep
(including neurologic conditions and
other sleep disorders that contrib-
ute to insomnia).

These contributors should be ad-
dressed because their treatment may
improve insomnia. Within the ATN, we
have developed a list of questions for
medical contributors, including gas-
trointestinal disorders, epilepsy, pain,
nutritional issues, and other under-
lying sleep disorders responsible for
insomnia, including sleep-disodered
breathing and restless legs symptoms
(Table 3) that pediatricians can in-
corporate within their review of sys-
tems. Psychiatric conditions, such as
anxiety, depression, and bipolar disor-
der, should be considered because
these may contribute to insomnia. Fi-
nally, because many medications con-
tribute to insomnia, a careful review of
medications should be performed.

C. Educational/behavioral interventions
are the first line of treatment, after
excluding medical contributors. How-
ever, if an educational (behavioral)
approach does not seem feasible,
or the intensity of symptoms has
reached a crisis point, the use of phar-
macologic treatment is considered.

Educational/behavioral approaches to
the treatment of insomnia are advo-
cated as a first-line treatment in typi-
cally developing children.2! In children
who have ASD, educational/behavioral
approaches are also recommended,
especially because these children may
not be capable of expressing adverse
effects caused by the medications. The
core behavioral deficits associated
with ASD may impede the establish-
ment of sound bedtime behaviors and
routines. These include: (1) difficulty
with emotional regulation (eg, ability to
calm self); (2) difficulty transitioning
from preferred or stimulating activi-
ties to sleep; and (3) deficits in com-
munication skills affecting a child's
understanding of the expectations of

PEDIATRICS Volume 130, Supplement 2, November 2012
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parents related to going to bed and fall-
ing asleep. Conversely, given preferences
for sameness and routine, children who
have ASD may adapt well to establish-
ment of bedtime routines, especially if
visual schedules are implemented.

The ATN has developed an educational
toolkit for parents that consists of
pamphlets to promote good sleep
habits; a survey to assess for habits
that may interfere with sleep; sample
bedtime routines, including a visual
supports library, tip sheets for imple-
menting the bedtime routine, and
managing night wakings; and a sleep
diary. The toolkit is being tested for
feasibility in an ongoing research pro-
ject funded by the Health Resources
and Services Administration of parent
sleep education at 4 ATN sites and is
also being used in clinical practice
throughout the network. As with other
educational/behavioral approaches,
the success of this toolkit depends on
appropriate implementation by par-
ents, with the guidance provided by
practitioners an essential element for
many families. Families can often be
encouraged to implement educational/
behavioral strategies when presented
with these tools, especially if they re-
ceive hands-on instruction in the tools
and are provided with an explanation of
why a behavioral approach is recom-
mended. However, some families may
be in a state of crisis or may not be
willing or able to use the behavioral
tools. These families may be challenged
by difficult daytime behaviors in their
child or by financial concerns. These
children might require pharmacologic
treatment. In addition, practitioners may
not be able to provide sufficient in-
struction in the tools for a family to be
successful with their implementation.
Therefore, there is the option in the
practice pathway (Fig 2, Box 5Sb) of
medication or consultation to a sleep
specialist if the family is unwilling or
unableto use an educational approach,

depending on the comfort ievel of the
pediatrician.

The behavioral treatments most com-
monly used to treat insomnia in chil-
dren who have ASD include behavioral
modification strategies such as extinc-
tion (eg, withdrawal of reinforcement
for inappropriate bedtime behaviors)
and positive reinforcement of adaptive
sleep behavior. Sleep hygiene instruc-
tions (eg, appropriate sleep schedules
and routines) often accompany behav-
ioral modification protocols. Behavioral
interventions are effective in the treat-
ment of insomnia in typically developing
children.2’ However, the evidence base
for effectiveness of such interventions in
children who have ASD is limited. The
data from the literature review provide
preliminary support for the use of be-
havioral modification to treat insomnia
in children who have ASD. These data
were the basis for the development of an
educational toolkit used to guide behav-
ioral management of insomnia in the
insomnia practice pathway.

S

The most common alternative therapy
with a presence in the literature is mas-
sage therapy.3335 However, the results do
not demonstrate consistent, statistically
significant improvements in sleep.

Tr

Although medications and supplements
are often used to treat insomnia experi-
enced by children and adolescents who
have ASD, the evidence base for phar-
macologic treatment is limited. At this
time, there are no medications approved
by the US Food and Drug Administration
for pediatric insomnia. The most evi-
dence exists for the use of melatonin.

D. Clinicians should assure timely
follow-up to monitor progress and
resolution of insomnia.
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Assuring adequate follow-up is crucial
when treating children who have ASD
and significant insomnia. Follow-up
should occur within 2 weeks to 1
month after beginning treatment. The
provider and family should expect to
see some benefits and improvements
within 4 weeks. Follow-up may be con-
ducted by telephone or in person.
Timely follow-up allows for fine-tuning
of treatment interventions, support of
parents, and provision of referrals if
needed. In addition to shortterm
follow-up (eg, 1—2 months), at long-
term follow-up (eg, 1-year visit) the
steps from the beginning of the prac-
tice pathway should be repeated.

As outlined in the practice pathway,
treatment of insomnia can be initiated
by the general pediatrician, primary
care provider, or autism medical spe-
cialist. Many children will improve with
these initial interventions. Consultation
with a sleep specialist is indicated if
insomnia is not improving with these
initial interventions or when the in-
somnia is particularly severe, causing
significant daytime impairment or
placing the child at risk for harm while
awake during the night. For those
children who have ASD and are taking
multiple medications for sleep when
initially assessed by the health care
provider, consultation with a sleep
specialist may be indicated, depending
on the comfort level of the provider.
Other indications for consultation with
a pediatric sleep specialist may include
when underlying sleep disorders are
responsible for the sleeplessness
symptoms (including sleep apnea,
restless legs syndrome, periodic limb
movements of sleep, and unusual night-
time behaviors [parasomnias] such as
sleepwalking or sleep terrors).

Results of the pilot phase indicated
challenges in implementing the practice
pathway due to a number of conflicts,
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including: (1) competing demands onthe
pediatric provider in a busy clinical
practice; (2) knowledge level of the pe-
diatric provider; and (3) when consul-
tation to the sleep specialist occurs,
ensuring communication back to the
pediatric provider.

In response to these barriers, we de-
veloped the following resources: (1)
a short set of screening questions for
insomnia as well as a checklist for
medical conditions contributing to in-
somnia (Table 3); and (2) a sleep edu-
cation toolkit, available in hard copy as
well as on the internal ATN Web site
(www.autismspeaks.org/atn) that will
facilitate parent teaching.

Additional issues were identified re-
lated to provider comfort level in the
following areas: (1) assessing for
medical or sleep contributors them-
selves rather than referring to a spe-
cialist, which led us to modify the
practice pathway to allow for both
options; (2) providing education to
families in use of the toolkit, which af-
fected the length at which follow-up
occurred (eg, a second visit with
a nurse educator might be needed for
toolkit implementation if the provider
was too busy to educate families at the
time of the initial clinic visit); and (3)
treating insomnia with medications on
their own versus referring to a sleep
specialist. When a child was referred to
the sleep specialist, ensuring that the
sleep specialist communicated back
to the provider regarding recommen-
dations was also an issue related to
applying the practice pathway in our
field testing, particularly as related to
follow-up care.

We modified the flow of the practice
pathway in response to feedback dur-
ing the field testing. initially, the prac-
tice pathway prioritized evaluation
and treatment of medical contributors
before implementing  educational
measures, such as the toolkit. However,
based on the feedback of clinicians, the

evaluation/treatment of medical con-
tributors and the implementation of
educational measures became a paral-
lel process as opposed to a sequential
“first—then” approach.

We report here on the development of
a practice pathway for the evaluation
and management of insomnia in chil-
dren who have ASD. There are several
key points of this practice pathway.
First, general pediatricians, primary
care providers, and autism medical
specialists should screen all children
who have ASD for insomnia because
parents may not volunteer sleep con-
cerns despite these concerns being
contributors to medical comorbidities
and behavioral issues. Second, the
evaluation of insomnia should in-
clude attention to medical contributors
that can affect sleep, including other
medical problems that encompass
gastrointestinal disorders, epilepsy,
psychiatric comorbidities, medications,
and sleep disorders including sleep-
disordered breathing, restless legs
syndrome (unpleasant sensations in the
legs associated with an urge to move),
periodic limb movements of sleep
(rhythmic leg kicks during sleep), and
parasomnias (undesirable move-
ments or behaviors during sleep,
such as sleepwalking, sieep terrors, or
confusional arousals). In parallel with
this screening, the need for therapeu-
tic intervention should be determined.
We also determined that educational/
behavioral interventions are the first
line of treatment, after excluding
medical contributors. If an educa-
tional (behavioral) approach does not
seem feasible, or the intensity of
symptoms has reached a crisis point,
the use of pharmacologic treat-
ment is considered. Finally, clinicians
should assure timely follow-up to
monitor progress and resolution of
insomnia.
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This practice pathway expands the lit-
erature that currently exists for typi-
cally developing children related to
screening and management.57-9 The
rationale for developing a practice
pathway that uniquely addresses this
population is because children who
have ASD, and their families, have
unique needs. For example, medical,
neurologic, and psychiatric comorbid-
ities are common in children who have
ASD, as is the use of medications that
influence sleep. In addition, parents of
children who have ASD, struggling with
the stressors related to their child’s
disability and the often accompanying
behavioral challenges, may not volun-
teer sleep to be of concern. In turn,
pediatric providers may not ask about
sleep due to competing medical and
behavioral issues. Furthermore, sleep
problems are more common in chil-
dren who have ASD than in children
of typical development23 and their
treatment may impact favorably on
daytime behavior and family function-
ing. Given these factors, we do recog-
nize that children who have other
disorders of neurodevelopment could
also benefit from this practice pathway,
as they share common features with
children who have ASD, including

1. American Psychiatric Association. Dj-
agnostic and Statistical Manual of Mental
Disorders, Revised. 4th ed. Washington,
DC: American Psychiatric Association;
2000

. Couturier JL, Speechley KN, Steele M, Norman
R, Stringer B, Nicolson R. Parental perception
of sleep problems in children of normal intel-
ligence with pervasive developmental dis-
orders: prevalence, severity, and pattern. J Am
Acad Child Adolesc Psychiatry. 2005:44(8):
815-822

3. Krakowiak P, Goodlin-Jones B, Hertz-
Picciotto |, Croen LA, Hansen RL. Sleep
problems in children with autism spec-
trum disorders, developmental delays, and
typical development: a population-based
study. J Sleep Res. 2008;17(2):197-206

N
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comorbid conditions, parental stres-
sors, and prevalent sleep problems.

The systematic review of the available
treatment literature allowed for the
recognition that evidence-based stan-
dards for the behavioral, pharmaco-
logic, and other treatments of insomnia
in ASD are not yet available. Thus, much
of these guidelines reflect expert
opinion given the absence of data. Ad-
ditional studies are needed to establish
the efficacy and safety of supplemental
melatonin, as well as other pharma-
cologic agents, in large RCTs. Similar
studies are needed to address the ef-
ficacy of parent-based sleep educa-
tional programs to address insomnia,
as well as the combination of these
educational programs with pharma-
cologic strategies. Finally, the role
of nonpharmacologic methods (apart
from educational therapies) warrants
study as well. As additional research
studies are performed, the clinical
pathway will likely require modification.
However, it is expected that the over-
arching approach to insomnia in the
child who has ASD will not change. Al-
though the practice pathway was
piloted at 4 ATN sites, the next steps
involve the wide dissemination of
the practice pathway into pediatric

4. American Academy of Sleep Medicine. In-
ternational Classification of Sleep Disorders.
Diagnostic and Coding Manual. 2nd ed.
Westchester, IL: American Academy of Sleep
Medicine; 2005

5. Armstrong KL, Quinn RA, Dadds MR. The
sleep patterns of normal children. Med J
Aust. 1994;161(3):202-206

6. Johnson KP, Malow BA. Assessment and
pharmacologic treatment of sleep distur-
bance in autism. Child Adolesc Psychiatr
Clin N Am. 2008;17(4).773—785, viii

7. Kataria S, Swanson MS, Trevathan GE. Per-
sistence of sleep disturbances in preschoo!
children. J Pediatr. 1987,110(4):642-646

8. Pollock JI. Night-waking at five years of age:
predictors and prognosis. J Child Psychol
Psychiatry. 1994:35(4):699-708

practices. We would also like to develop
a practice pathway for nonmedical
health professionals who are likely to
provide behavioral interventions, in-
cluding psychologists.

Strengths of the study include the gath-
ering of the following groups: experts in
sleep medicine from a variety of dis-
ciplines, including neurology, psychiatry,
pulmonary medicine, and psychology;
engaged pediatricians  specializing
in ASD; and parents of children who
have ASD. Weaknesses include limited
evidence-based studies on whichtobase
the practice pathway, making it neces-
sary to rely on expert opinion.

The practice pathway regarding the
identification of insomnia in children
who have ASD requires future field
testing in clinical settings but repre-
sents a starting point to managing in-
somnia in a growing population of
children with the most common
neurodevelopmental disability.

Thevaluable assistance ofthe members
of the ATN Sleep Committee in re-
viewing this document is gratefully
acknowledged.
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Apéndice 8

Protocolo Uniforme para la Identificacion Temprana del
Trastornos del Espectro del Autismo: Vigilancia y
Cernimiento del Desarrollo 0 — 66 meses de edad









Este documento constituye la Politica Publica del Departamento de Salud de Puerto Rico para del Plan
de Salud del ol :rno de Puerto Ri con relacidon a la Identificacion Temprana del Trastorno del
Especi ~ " Autismome: inte Vigilanciay Cernimientoc¢ Desarrollo deeli :imiento hastalos

66 me ve d.
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Los nifios de 12 a 66 meses que NO hayan alcanzado los hitos criticos anteriores, también seran
referidos a una evaluacion diagndstica para el TEA, sin necesidad de realizar un cernimiento del
desarrollo o para el TEA.

De igual modo, nifios de 12 a 66 meses que presenten algunas de las siguientes conductas seran
referidos a una evaluacidon diagndstica para el TEA, sin necesidad de realizar un cernimiento del
desarrollo o para el TEA:

e Hablar o balbucear con un tono de voz muy raro.

e Mostrar hiper o hipo sensibilidad a algin estimulo sensorial (ej. sonidos, texturas, luces,
olores).

e Hacer movimientos extrafios con el cuerpo o las manos.

e Jugar con juguetes u otros objetos de forma extrafia.

Enfadarse en exceso o ser dificiles de calmar.

Mostrar disgusto cuando se le abrace o se mima.

Mostrar poco entusiasmo por explorar cosas nuevas o ser poco activos.

No sefialar cosas con el dedo o no pedir de esta manera las cosas que quieren.

No balbucear o hablar con otra persona en un amago de conversacion.

e No sonreir en respuesta a una sonrisa.

e No hacer contacto visual.

¢ No mostrar objetos a otros.

* Noresponder cuando se dice su nombre.

¢ No mirar cuando se intenta dirigir su atencién hacia otros.

* No usar gestos comunes (ej. decir adids, tirar besitos, indicar no con la cabeza).

¢ No mostrar que comparten alegria.

e No mostrar interés en otros nifios.

¢ No tener una variedad de expresiones faciales.

e No soltar algun objeto aunque lleven con él mucho tiempo.

C. Cernimiento del Desarrollo

El cernimiento del desarrollo es un proceso que incluye la administracion de un instrumento corto,
estandarizado y validado para la identificacion de nifios a riesgo de retraso en el desarrollo o
conducta atipica. Los resultados del cernimiento permiten identificar aquellos nifios que requieren un
proceso de evaluacidon mas especializado y riguroso.

Los instrumentos para el cernimiento del desarrollo son completados con las familias. La
investigacion indica que los padres son una fuente de informacién confiable sobre el desarrollo de sus
nifios (Hess & Landa, 2012). Los instrumentos de cernimiento pueden ser administrados por:
pediatras, médicos primarios, enfermeras, y profesionales de diferentes disciplinas como lo son
maestros, cuidadores, psicélogos, patdlogos de habla y lenguaje, terapeutas de habla, terapeutas
ocupacionales, terapeutas fisicos, trabajadores sociales, y coordinadores de servicios, entre otros. No
obstante, es esencial que las personas que administran y tabulan los resultados hayan recibido
adiestramiento previo sobre el particular. Los resultados del instrumento se consideran a la luz de la
demas informacién que provea la familia y otras fuentes.



A todos los nifios, incluyendo aquellos que no presentan factores de riesgo y cuyo desarrollo
aparenta estar progresando de manera tipica, se les realizara un cernimiento del desarrollo utilizando
un instrumento estandarizado a los 9, 18, 24 y 30 meses de edad. En las visitas de los 18 y 24 meses
de edad también se realizara un cernimiento especifico para el TEA.

Instrumentos:

e Para el cernimiento del desarrollo a los 9, 18, 24 y 30 meses de edad se utilizaran los
Cuestionarios de Edades y Etapas del Desarrollo (Ages and Stages Questionnaires - ASQ)
en su Ultima version.

e A todo nifio que en la ASQ presente un resultado positivo o preocupante en el area Socio
Individual también se le administraran los Cuestionarios de Edades y Etapas Socio
Emocional (Ages and Stages Questionnaries Social Emotional - ASQ-SE) en su ultima
version.

e Para el cernimiento del TEA a los 18 y 24 meses de edad se utilizara el Modified Checklist
for Autism in Toddlers — Revised/Follow-up (M-CHAT R/F) en su ultima version.

El cernimiento para el TEA también se realizara a todo nifio entre 0-66 meses de edad cuando surja
alguna preocupacion o sospecha del TEA de parte de la familia, del pediatra/médico primario, o de
cualquier profesional pertinente, incluyendo cuidadores, durante los procedimientos rutinarios de
vigilancia.

Instrumentos:

e Sj el infante es menor de 16 meses, se utilizaran los Cuestionarios de Edades y Etapas
Socio Emocional (ASQ-SE) en su ultima version o el Communication and Symbolic Behavior
Scales-Developmental Profile (CSBS-DP) en su Gltima version.

e Sjelinfante tiene entre 16 y 30 meses, se utilizara el M-CHAT R/F en su ultima version.

e Con los nifios mayores de 30 meses hasta los 66 meses, se utilizaran los Cuestionarios de
Edades y Etapas Socio Emocional (ASQ-SE) en su ultima version o el Cuestionario de
Comunicacion Social (Social Communication Questionnaire - SCQ) para los mayores de 4
anos, siempre y cuando el menor tenga una edad mental de al menos 2 anos.

D. Algoritmo para la vigilancia del TEA

Se utilizara el algoritmo vigente recomendado por la Academia Americana de Pediatria y adaptado
por el Departamento de Salud para la vigilancia del TEA (Ver Anejo 1).

E. Referidos

Sospecha de retraso en el desarrollo

* Menores de 36 meses - Aquellos infantes menores de 36 meses, cuyos resultados del
cernimiento del desarrollo sean positivos o preocupantes, seran referidos al Sistema de



Servicios de Intervenciéon Temprana, Avanzando Juntos, tal como lo requieren la Parte C
de la IDEA y la Ley 51 del 1996 de Puerto Rico.

e Entre 36 y 66 meses - Aquellos nifios entre 36 y 66 meses, cuyos resultados del
cernimiento del desarrollo sean positivos o preocupantes, seran referidos al
Departamento de Educacidn tal como lo requiere la Parte B de la IDEA y la Ley 51 del 1996
de Puerto Rico.

Sospecha del TEA

e Menores de 36 meses - Aquellos infantes menores de 36 meses, cuyos resultados del
cernimiento para el TEA sean positivos o preocupantes, seran referidos simultdaneamente:

o al Sistema de Servicios de Intervenciéon Temprana, Avanzando Juntos, tal como lo
requiere la Parte C de IDEA y la Ley 51 del 1996 de Puerto Rico,

o al Programa Nifios con Necesidades Especiales de Salud ubicado en el Centro
Pediatrico Regional del Departamento de Salud que corresponda al lugar de
residencia de la familia para la coordinacion de una evaluacién diagnéstica para el
TEA a través de los Centros del Programa, y

o a la aseguradora correspondiente para registro en la Cubierta Especial Provisional
de Autismo.

e Entre 36 y 66 meses - Aquellos nifios entre 36 y 66 meses, cuyos resultados del
cernimiento para el TEA sean positivos o preocupantes seran referidos simultaneamente:

o al Centro de Servicios de Educacién Especial del Departamento de Educacion de la
region correspondiente al lugar de residencia de la familia,

o al Programa Nifios con Necesidades Especiales de Salud ubicado en el Centro
Pediatrico Regional del Departamento de Salud correspondiente al lugar de
residencia de la familia para la coordinacién de una evaluacion diagnéstica para el
TEA a través de los Centros del Programa, y

o a la aseguradora correspondiente para registro en la Cubierta Especial Provisional
de Autismo.

Los Centros Pediatricos Regionales y los Centros de Autismo del Programa Nifios con Necesidades
Especiales de Salud del Departamento de Salud seran certificados por la ASES como centros
especializados para el cernimiento y diagndstico del TEA. Una vez activada la Cubierta Especial
Provisonal de Autismo, no se requerira referido o autorizacion del médico primario para acceder
los servicios prestados en estos Centros.

F. Documentacion de los cernimientos del desarrollo

Se documentaré el resultado de los cernimientos del desarrollo realizados en la Certificacion de
Cernimientos del Desarrollo (Ver Anejo 2).

Toda organizacién, entidad publica o privada que ofrezca servicios de cuido y desarrollo, incluyendo
al Sistema de Servicios de Intervencion Temprana (Avanzando Juntos) y los servicios preescolares o
de apoyo a las familias, verificard que a los nifios que atiende se les haya administrado los
cernimientos del desarrollo y para el TEA requeridos para su edad. De no ser asi, se asegurara que los



cernimientos correspondientes se completen y se documenten en la Certificacion de Cernimientos del
Desarrollo para todo nifio entre 0-5 afios de edad. Copia de la certificacién sera archivada en el
expediente del nifio. La familia mantendra la original.

G. Vigencia

Este protocolo se hard vigente inmediatamente sea aprobado y firmado por la Secretaria de Salud. El
mismo se revisara al menos cada dos afios.
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Opusculo del Registro de Autismo
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Formulario con Instrucciones para el Registro de Autismo






INSTRUCCIONES PARA COMPLETAR EL FORMULARIO DE REGISTRO DE LA PERSONA CON AUTISMO

Favor de marcar las respuestas con una marca de cotejo en la caja M y contestar en letra de molde aquellas

respuestas que requieran informacion adicional.

Tipo de registro

e  Registro Inicial — es la primera vez que una persona es
registrada por un profesional que establece el diagndstico.

e  Someter informacidn adicional/correcciones — se utiliza para
actualizar o corregir informacién de un registro ya existente
incluyendo un cambio de diagndstico.

Informacién de la persona con autismo

e  Ultimos 4 digitos del seguro social — favor de no entrar el
ndmero de seguro social completo. Si no lo sabe, escriba 0000.

e  Fecha de nacimiento - primero el mes de nacimiento, luego el
dia y por dltimo el afio (mes/dia/afio).

e  Sexo —indique Masculino o Femenino

e  Municipio/pais de nacimiento — indique el municipio de
nacimiento. Si nacié fuera de Puerto Rico, indique el pais de
nacimiento.

Diagnésticodela  sona con autismo

e Solamente se puede seleccionar uno. Si selecciona “DSM-5:
Trastorno del Espectro del Autismo” indique el nivel de
severidad para la comunicacidn social y para los patrones
restrictivos y repetitivos.

Fech 1queseestablecideldii * ‘codela g on

autismo

e  Anote la fecha en que se establecio el diagndstico de autismo
por primera vez escribiendo el mes primero, luego el diay por
ultimo el ano.

e Sinosabe lafecha, escriba Se desconoce.

Nivel de severidad

e  Solo conteste si seleccioné “DSM-5: Trastorno del Espectro del
Autismo” como diagndstico.

e Solo puede seleccionar un nivel para la “comunicacién social” y
uno para los “patrones restrictivos y repetitivos”.

P

Instrumentc encias utilizadas

e  Puede seleccionar todos los instrumentos o referencias que
fueron utilizados para documentar las observaciones de la
conducta.

e Siestd haciendo un cambio de diagndstico, marque los
instrumentos que fueron utilizados para determinar que ya no
cumple con los criterios para el diagndstico de autismo.

e Siutilizd algun otro instrumento que no estd en la lista, favor de
incluir el nombre al lado de la opcién “Otros instrumentos
utilizados”

e Sino utilizd un instrumento para documentar observaciones,
marque Ninguno.

Edad en_que se observaron las sefiales por ~ jeravezenla

persona con autismo

e  Anote la edad en que la familia o algun cuidador observé las
conductas preocupantes o tipicas del autismo por primera vez.

e  Sino sabe la edad, escriba Se desconoce.

My=7-i=fn = mmfe o e esediagng "~ )i ° yna con autismo
e Inaique el municipio de Puerto Kico o pais ae residencia, si fue
fuera de Puerto Rico, en que se diagnosticd por primera vez.
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Informacién del profesional que establecié el diagnéstico

e  Esta seccidn corresponde a la persona que establece el
diagndstico actual.

e  Serequiere que las personas que lleven a cabo evaluaciones
diagndsticas de autismo sean profesionales con licencia vigente
en Puerto Rico y con la preparacién requerida por los autores
de los instrumentos diagndsticos utilizados.

e  Siel diagndstico fue determinado por un equipo, se requiere
incluir el nimero de licencia de uno de los profesionales del
equipo para poder validar el Registro.

e Indique las disciplinas de otros profesionales que participaron
en la evaluacién diagndstica.

Evidencia de la madre sobre infecciones a distintos virus

e  Seleccione todos los virus de los que la madre report6
evidencia de laboratorio.

s Lainfeccion de cada virus debe darse durante el embarazo de la
persona con autismo que se esta registrando.

Otras condicioneso ' " It e la persona con autismo

e  Seleccione todas 1as condiciones o diagnésticos confirmados de
la persona con autismo.

s  Sialguna condicion o diagndstico no estd en la lista debe
afiadirla.

Informacién de serv’ * médico de la persona con autismo

e  Favor de indicar solamente aquellos servicios que estan
dirigidos a atender su condicidn de autismo.

e Seleccione todos los servicios que apliquen.

e Indique si la persona con autismo tiene cubierta médica, de
tenerla indique si es privada o del gobierno. Ademas, indique si
la persona tiene la Cubierta Especial de Autismo.

Esc © °7 ' estatu 1a con autismo

® |13 persona con autismo tiene £Z anos 0 mas, indique si estd
estudiando. Si no estd estudiando, indique el nivel de
escolaridad alcanzado.

e  Silapersona con autismo tiene 22 afios 0 mas, indique si la
persona con autismo esta empleada actualmente. Si esta
empleada indique si es a tiempo parcial o a tiempo completo. Si
contestd No, indique el tiempo que lleva desempleado.

Informacién de cont-~- --dres/custodios de la persona con

autismo

e Indique el nombre, direccién, teléfonos y correo electronico de
la persona contacto.

e Anote la relacion que tiene la persona contacto con la persona
con autismo.

Familiares con autismo

e Indique si la persona con autismo tiene familiares con lazos
sanguineos que tienen o tuvieron aatismo. Si contesta que Si,
indique la relacién y marque todas las que apliquen.

Gracias por tomer de su tiempo pera completar este formulario. Toda
la informacién recopioda es de vital importancia pora la planificacién
y evaluacién de servicios e iniclativas dirigidas o lo poblacién con
autismo. De tener preguntas relacionadas ol Registro de Autisi
puede comunicares lamanda al (787} 765-2929 exts. 557. 1587 o
escribiendo (




