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DATOS DEL AUTISMO

El Autismo es un Impedimento en el Desarrollo de por Vida

El Autismo Usualmente Aparece Durante los Pnmeros Tres Afios de
Vida

El Autismo es Definido y Diagnosticado a Traves del Comportamiento

Los Patrones de Desarrollo y Sintomas entre Individuos con Autismo
Pueden Variar Grandemente

Los Sintomas del Autismo se Dividen en 4 Categorias de
Comportamiento

Perturbaciones que se manifiestan en las areas de destrezas fisicas.

sociales y del lenguaje.

Se rompe la coordmacion normal de las tres areas del desarrollo.

Algunas destrezas se pueden desarrollar en el tiempo esperado
mientras otras se demoran o se ausentar: sin embargo. otras se

pueden demorar al pnncipio. seguidas de una adquisiciem rapida
al fusel de desarrollo esperado

Respuestas anormales o raras a estimulos sensoriales:

Puede haber hiperreactividad o hiporeactividad generalizada en
uno o mas de los sistemas sensonales ( \Asian. olfato. oido tacto.

gusto. balance. etc ) y alteraciOn de estos dos estados por periodos

de tiempo que fluctuan entre horas y meses

Por ejemplo. un individuo puede no mostrar respuesta a un de-
sorden ruidoso. pero reacciona excesivamente al timbre del
telefono

Anormalidades en el modo de relacionarse con personas. objetos o

C\ emos.

Se mamfiesta por una profunda falta de sensibilidad hacia otras

personas. profunda resistencia a cambios en el ambiente. y fracaso

en el uso apropiado de obietos.

La comprensiOn y adquisicion de lenguaje se ven severamente
detenorados

El habla puede estar ausente (mudez) o demorada en los comien-

zos con persistente inmadurez en la smtaxis e inflecciones. baste

una ausencia o habilidad limit ada en el uso de simbolos. terminos
abstractos o gestos
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El Autismo Es 4 Veces Mas Comun En Hombres Que En Mujeres

El Autismo Afecta Entre 5 a 15 De Cada 10.000 Nacimientos

El Autismo Se Encuentra A Raves De Todo El Mundo En Famihas De
Todo Tipo De Ongen Racial. Etnico Y Social

La Causa Del Autismo No Es Conocida: Sin Embargo. Muchos Apoan

La Premisa De Que El Autismo Es Un Trastorno Con Base Bio Iowa

Factores Desconocidos En El Ambiente Psicologico De Un Nino Han
Mostrado Ser Causantes De Autismo

Alirdedor De Un Tercio De Todos Los Individuos Con Autismo Desar-
rollan Ataques Repentinos

Pruebas De Inteligencia (IQ) Muestran Que Ei 60% De Los Individuos

Con Autismo Alcanzan Puntuaciones Menores De 50. 20% Entre 50 \
70, Y 20% Mas De 70

Muchos Individuos Con Autismo Tienen Destrezas Separadas En Al-
gunas Areas (Muchas Veces En MUsica. Matematicas, Conceptos
Mecanicos y De Espacio), Pero Se Desempefian M'iy Pobremente En
Otias Areas

El Autismo Es TRATABLE-El Diagnostic° Temprano Y La Intervencion
Apropiada Son Vita les Para El Desarrollo Futuro Del Nifio

Los Programas De Tratamiento y Ensefianza Altamente Estructurados y

Basados En Informacion Onentada Hacia Las Destrezas, Basados En Los

Pnncipios Del Ana !Isis Del Comportamiento Aplicado Son Los Mas
Efectivos Para El Mejoramiento De Las Destrezas Y Comportamientos

De Individuos Con Autismo. Tal Adiestramiento Tiene Que Ser Basado

En Las Necesidades Especificas Del Individuo, Y Tiene Que Ser Impar-
tido De Una 19anera Comprensiva, Consistente. Sistematica Y
Coordinada

Los Individuos Con Autismo Viven Un Termitic) De Vida Normal
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SIGNOS Y SINTOMAS DEL AUTISM()

La siguiente grafica. desarrollada por la Sociedad Nacional Para Nifios y
Adultos con Autismo (National Society for Children and Adults with Autism-
NSAC). describe I. isualmente ios signos y sintomas mas importantes dcl autismo.

Si un mil° exhibe 7 o mas de estos comportamientos y si el comportamiento es

constante e inadecuado para la edad. se recomienda evaluacion adicional.

Se resiste a los
metodos ncxrnales de
ensehanza

Carcaiacla
orSola

.^Voaa

,parente Insens,bilidad
a, Dolor

Juegos
extranos

prolongado5

No mantene
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visual

Nara Percepoon
de eshrnulos

Wand° a !raves
de la genie

(La forma seNera del sindromc puede inclur comportamientos de autoagreskin.
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a °Diem

-,ab,a

4

Alectada1

fD Q
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I/
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D trezas Motoras
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E,,xccea'Iracca'd'a'd"l
o extrema pas, dad

Rabletas de
iianto

E.trerna angusha GO,
no raze" aparente

autoestimulo [comportamiento altamente repetitiNo c inusitado como mecer su
cuerpo. aletcar las manos. etc.] agresmis )
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UNA CLAVE PARA EL COMPORTAMEENTO
AUTISTICO*

Muchos de los problemas emocionales y de comportanmento manikstados
por individuos con autismo surgen directamente de Ia drficultad en entender y
relacionarse con el mundo que los rodea. Por ejemplo:

Su respuesta a sonidos puede ser rara, causando que a menudo la gente
piense que un nub autista es sordo. Un nirio autista puede parecer no oir
el ruido estrepitoso de una sirena, pero quedar totalmente fascinado con
el sonido del papel arrug-do. Algunos sorndos le angusman de tal forma
que se encoge y "ubre sus oidos.

Un nub autista usualmente ignora las palabras, aparentemente inadver-
tido de que tienen significado. Pueden pasar varios alios antes de que un
nifio responda a su propio nombre o antes de que aprenda que los objetos
tienen nombres especificos. El nifio puede aprender a seguir instruxiones
sencillas (mientras menos palabras, mejor), pero puede ser confundido
por una oracnin larga.

Algunos nunca hablan. Otros aprenden pocas palabras, cam siempre mas
tarde de lo acostumbrado. Muestran patrones del habla tipicos, pero poco
usuales. Algunos tratan de comunicarse repitiendo lo que acaban de oir,
esto es Ilamado "ecolalia." Si usted le pregunta "i,Quieres una galleta?" y el
nifio contesta "i,Quieres una galleta?", lo mas seguro es que quiere una.
Algunos muestran ecolalia retrasada y son capaas de repetir palabra por
palabra algo que hallan escuchado en el pasado. Algunos tienen un gran
repertorio de comerciales de televisiOn. Algunos aprenden I decir palabra
o frases con significado por su propia cuenta, pero al decir oraciones, estas
pueden ser abreviadas, con palabras confusas y -. medias, letras invertidas
dentro de palabras o palabras dentro de oracione ,. Tienen proolemas con
preposvones y pronombres confundiendo "tu" con "yo". Algunos logran
hablar bastante bien, pero se expresan telegraficamente (por ej.: "Quiero
leche cocina", en vez "Quiero tomar Ia leche en Ia coana".) Otros ap-
renden a hablar con fluidez y correctamente sobre una gran variedad de
temas.

Tienen problemas con Ia pronunciaciOn y el tono de voz. Se les escapan el
final de las palabras o usan solo pedazos de estas y frecuentemente no
pueden produar un flujo regular de palabras. La correcta inflexion vocal
es rara,

El modo en que miran a menudo parece tan confuso como el modo en
que oyen. Pueden estar fasanados con objetos brillosos, trastornados con
luces brillantes, o mirar un objeto solo cuando ste se era moviendo.
Parecen reconocer formas solo por su contorno general, sugiriendo que
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pueden no estar usando la parte del oho e,de ye detalles definidos. Tienden
a ser confundidos por vistas complic:idas y que cambian noidamente,

Los ninos autistas parecen no pode. comunicarse con gestos para mostrar
lo que quieren. aunque a menudo le empujan el brazo a uno hacia algo
que quieren. Puede ser necesino ensenarles a senalar y a ,onreir

A menudo aprenden acern del mundo. no canto vienuo oyendo moo
usando el tacto. el onto, y el gusto para explorar, Peden disfrutar de
juegos que proveen lo 4ue los neurologos Ilaman estimulacilin vestibular.
como ser tirados en el aire. aunque en otras ocasiones no les gusta ser
tocados. Algunos parecen ser insensibles al frio. calor () dolor. o muy
sensitivos. o pueden alternar entre los extrmos

Muchos parecen tener movimientos de cuerpo no usuales: caminando en
puntillas, aleteando marios y brazos. mecierdose de atras hacia adelante
en una silla, o dando vueltas sin marearse. C uando un nino es mantenido
ocupado significato, am ,te. estos movimientos tienden a desaparecer. Sus
movimientos son inmaduros. aunque algunos son trepadores y equi-
iibnstas diestros Ttenen problemastrnitando movimientos como el saltar
Pueden confundir los conceptos adelante y atras, derecha e izquierda

Son usualmente retraidos !, se mantienen apartados. especialmente
cuando son jovenes.

Se resisten a cambios.

Desarrollan miedo a obi,:tos inofensivos. pero estan desprevenidos de
peligros reales

Su comportamiento en situaciones sociales es impropia. a menudo aver-
gonzando a sus pa,fres

Son rara vez capaces de sugar explorar como un nino normal. Los
jugetes son pant ellos solo lo que son: Una mufieca no le sugiere un ser
humano. ri un carro de juguete a uno real.

A Neces los mhos autistas demuestran habilidades especiales que con-
fun& n tan.o como los ,acios en su desarrollo Algunos tienen una me-
mona fantastica para detalles v trivialidades. Algunos tienen una
habilidad musical avanzada pueden tocar pasajes musicales complejos
atin cuando no pueden leer musica Algunos ::xhiben un sentido del
equilibno sobrehumano. asustan a sus padres con tales proezas como
caminar por enema de cercas Algunos pueden decide a uno al instante el
dia de la semana correspondiente a cualquier tiempo pasado o futuro
;Igunos son dotados en matematicas.

*Reimpresso de: "( (imo Oa en Ln 1lanual Paw Padres de ,iilos Con lu-
mm".(1984). La Sociedad Nacional Para Ninos Adultos Con Autismo ("How
th(1 (lion I //undboolt Parents of }Oung Children If oh NSAC.
The National Societv For Children & Adults With Autism)
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RESUMEN DE REQUISITOS
PROGRAMATICOS

Una revision de investigaciones, el informe del Grupo de Trabajo sobre el
Autismo del Estado de Nueva Jersey de 1981 y el reporte del "Comite para el
Estudio de Ia Efectividad de Programas para Niiios Autistas" (Departamento de
Education de NJ), Committee to Study the Effectiveness of Programs for Autistic
Children (NJ Department of Education, #200.2) revela que:

EL DIAGNOSTICO TEMPRANO Y LA INTERVENCION ADE-
CUADA son vitales para el desarrollo de individuos con autismo;

LOS PROGRAMAS DE TRATAMIENTO Y ENSENANZA LTA-
MENTF ESTRUCTURADOS Y ORIENTADOS A LAS DESTREZAS
(programas dirigdos simultaneamente hacia deficits de destrezas y prob-
lemas de conducta utilizando las tecnicas edificadoras de destrezas y re-
duccion de conducta, ambos a traves de todo el dia), basado en los
principios de analisis de comportamiento aplicado son los mas efecttvos
en el mejoramiento de destrezas y comportamiento de individuos con
autismo;

LOS PROGRAMAS TIENEN QUE SER BASADOS EN LAS NE-
CESIDADES ESPECIFICAS DEL INDIVIDUO y ser imparlidos en una
forma comprensiva, consistente, sistematica y coordinada. Puesto que
muclios niiios y adultos con autismo tienen deficiencias en muchas areas
de destrezas, el proveer instrucciOn comprensiva es necesana;

LOS PROGRAMAS DEBEN ESTAR BASADOS EN DATOS Los com-
portamientos deben ser definidos operacionalmente. Los procedimientos
de enseilanza y tratamiento deben F'r delineados. La incidencia de com-
portamiento debe ser registrada antes (lineas-base), durante, y despues
(seguimiento) de Ia implementaciOn de procednnientos de ensetianza y
tratamiento. Debe ser provisto un resumen de datos (graficas, tablas). Los
programs basados en datos permite la evaluacion objetiva de los efectos
de Ia intervencion. A base de esos datos, los programas deben ser revisados
para asegurar progreso continuo;

LOS PROGRAMAS DEBEN USAR SISTEMAS INDIVI-
DUALIZADOS MOTIVACIONALES (sistemas pnmanos [comida], sis-
temas de fichas, contratos de comportamiento, etc.) Los sisternas monva-
cionales estan hasados en los principios de aprendizaje en que los
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indmdi OS tienden a repetir o incrementar comportamientos que son
seguidt, de consecuencias posito as:

LAS AREAS DE ENSENANZA DE BEN SER AMBIENTES ESTRUC-
TURADOS. ORGANIZADOS Y LIBRES DE DISTRACCION QUF
INCORPORE SESIONES INDIVIDUALES INTENSIVAS Y EN PE-
QUESIOS GRUPOS. LOS HORARIOS DE RUTINAS Y AC-
TIVIDADES DEBEN PROCEDER SUTIL Y FORMALMENTE A
TRAVES DE TODOS LOS DIAS EL TIEMPO DE ESPERA DEBE
SER REDUCIDO AL MINIMO Las aulas deben estar equipadas con
estrus unidireccionales para ohservaciOn Se debe proveer largas sesiones

de grupo (au las "normales") a aquellos indiiduos que esten 1..tos a ser
trasladados a otros amhientes:

PARA PROVEER LA CONSISTENCIA NECESARIA PARA LA GE-
NFR A LIZACION mantenimiento de destrezas comportamiento
adecuado

Loy programas deben ser ofrecidos ue tal forma que duren TODO
EL DIA A TRAVES DE I ODO FL A&O, desde cl nivel preescolar

a tra%cs de toda la tda adulta.

LOS !NDIVIDUOS DEBEN SER INSTRUIDOS EN MULTI-
PLES AMBIENTES, por multiples terapistas utilizando una "a-
nedad de estimulos:

UN PROGRAMA DE ADIESTRAMIENTO COMPRENSIVO
PARA PADRES Y PROGRAMACION EN EL HOGAR debe ser
pros isle para adqumr coordinacion de la programacion durance dia

noche Los padres deben ser pros istos con grupos de apoyo v
entrenamiento etenso de manejo de comportamiento en el hogar,
el cual tambien le da a los padres un metodo para hdiar con muchos

de los prohlemas de conducta del nal°,

lodo el personal ern uelto con los individuos con autism° debe ser
adiestrado eriensa especificamente e,aluado anualmente Un adiestra-
cmcnto aluacion continua del personal basado en sus destrezas es
nrcesano para audar a asegurar la ercelencia de c'.ste
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PREGUNTAS QUE FAMILIAS
FRECUENTEMENTE HACEN

por Dra Carolyn Thorttarth Bruey

I. Preocupacion: Los Padres Preguntan, ";,ES CULPA MIA?" r'cr
muchos atios, los profesionales hipotetizaron que el autismo era causado

por padres frios y sin sentimientos. Una investigacion contemporanea
indica claramente que individuos con autismo muestran anormalidades

en el Sistema Nervioso Central: desafortunadamente, gran parte de Ia
poblacion no relacionada con este campo continua aferrada a Ia anti-
cuada nocion de que los padres causan autismo, Ilevando ce esta forma a

los padres del nino con problemas en el desarrollo a tener dudas
subyacentes.

( ontestacion: El conocimiento es Ia mejor solucion. Mientras mas en-
tiendan los padres las mvesugaciunes contemporaneas concernientes al

autismo, mejo ,,odran mitigar sus propias dudas a Ia misma vez que
informan a ot.os que insensiblemente implican culpa. Una bibiloteca
universnana local puede ofrecer muchas revistas profesionales que in-

cluyan investigaciones sobre el Autism°, siendo Ia mas notable "La Re-
ista de Autismo e Impedimentos en el Desarrollo" ("The Journal of

Autism and Developmental Disabilies").

II. Preocupacion: Los Hermanos Preguntan, "i,QUE, HAY EN CUANTO
A MI?" El tener un miembro de Ia familia impedido en el desarrollo
exige una tremenda c:ntidad de energia y atencion. En ocasiones. los
hermanos no incapacitados se sienten come consecuencia celosos e 'gnu-
rados. Casi siempre, estos sentimientos se combinan con culpa ( y pien-

san, "Como me puedo sentir enojado el/ella no puede evitar el ser
impedido en el desarrollo?").

Contestacion: Los padres necesitan estar receptivos a los sentimientos de

los otros hijos. No pueden asumir que "todo esta bien si nada fuera de lo

comun esta sucediendo." Si los jovenes no impedidos no inician con -
versaciones pertinentes a su hermano(a), los padres deben abordar el
tema. A menudo, los padres encuentran que los hijos comparten muchos

de sus proms sentimientos de frustracion, culpa, enojo, etc.

III. Preocupacion. Los Padres Preguntan, ";,QUE HAGO AHORA?" Ser
padre es de por si duro sin Ia adicional presain que representa el tener un
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hijo impedido en el desarrollo. Despues de todo, los iibros sobre padres

raras veces tratan comportamientos tales como acciones de autoestimulo,

autoabuso, o agresiOn. Como consecuencia, los padres del impedido a

iiienudo se sienten incompetentes y sin saber que hacet.

vntestacwn: Los comportamientos no comunes requieren estrategias
no comunes. Los padres necesitan comunicarse con profesionales en el

campy quienes puedan proveer tecnicas de adiestramiento que hayan

probado ser efectwas. Estas tecnicas existen y pueden ayudar a los padres

del incapacitado a sentirse mas competentes en su papel como padres de

un joven impedido en el clef arrollo.

IV. Preocupacion: Los Esposos Piien "zPODEMOS TENER CINCO
MINUTOS PIRA NOSOTROS?" Cuando Ia prole es joven, los padres
toman por sentado el posponer hasta cierto punto sus "momentos pri-
vados." Sin embargo, cuando un miembro de la familia es impedido en

el desarrollo, la "posposiciOn" tiende a ser "inasequible." Son pocas y
escasas las nifieras que desean (siendo aptas sin supervision) cuidar a

nitios impedidos en el desarrollo, y los padres encuentran frecuente-
mente que ellos preceden el tiempo para ellos mismos porque "a la larga,

es simplemente mas facil".

Contestacion: Es esencial el mantener una relacion de apoyo mutuo entre

los esposos. Los momentos privados ayudan a alcanzar esti meta, a la vez

les recuerda a los padres que hay otros aspectos de sus -. idas mas ally del

hecho de que tienen un nitio impedido en el desarrollo. Afortunada-
mente, servicios como cuidado de respiro y adiestramiento profesional
para niiieras est.in viniendo a ser mas comunes. Los padres necesitan

aprovecharse al maxim° de estos servicios para ayudar a balancear las

necesiadades de todcs los miembros de Ia familia.

La Dra Carolyn Thorwarth Bruey se especiaka en mhos con unpech-
mentos en el desarrollo y sus fanuhas, y proree evaluaciOn, pswooapia,

achestramienlo y consulloria a Iambus La mayoria de los servicios son

reembolsados por las casas aseguradoras

Dra. Carolyn Thorwarth Bruey

Evesham Commons, Suite 306 B

Route 73 & Evesham Road
Marlton, NJ 08053

(609) 596-1333
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"TAN CERCA Y A LA VEZ TAN LEJOS:
En Contacto con el Aotismo"*

por Carmen B Pmgree

No me atrevo a declarar que tengo sodas las respuestas respect° a c6mo

manejar el problema de un mho incapacitado Pero despues de consideraz mi
propia expenencia, puedo sugenr algo que quien enfrente circunstancias seme-
janteF puede hacer:

I. Acepter to ealidad de las cocas Es normal que uno pase por un penodc
durante 'Ague megue la existencia de un pmblema y luego por otro de pesar

al reconocer 'a existencia del problema Pero cuanto antes sequemos las
lagn mas por el hijo que pudo ser, y actuemos con lo que hay que hacer para

el nifio que es, tanto mas pronto se restaurara un mod° de equilibno en
nuestra vida. En esta vida nadie escapa sin pruebas: es que las nuestras son

algo mas visibles que las de otras personas. La alacempasion malgasta
energia que es necesa is para ayudar al nino

2. No sentirse culpable El autismo es un desorden biolegico y no se produce

por algo que Ia familia haya hecho al mho Del mismo modo, tener un hijo
con cualquier clase de incapacidad no es un castigo por una transgresiOn.
Tenemos que asegurarnos de que los demas mier de la familia entien-
dan esto.

3. Encontrar un buen programa educativo para el nitio afPctado Cuando el o
ella comience a progresar, cambiard todo el panorama. Busquen un servicio

hen estructurado donde las posibilidades y debilidades del nifio puedan ser
evaluadas individualmente. Un tratamiento individual de conducta pro-
gramado para disminuir Ia conducta negativa y aprovechar lo positivo es
totalmente esencial Una vez que haya encontrado un programa asi, pongalo

en practica en el hogar sin titubear Concurran a is clase o visiten la escuela

especializada a menudo para pock!: Ilegar a ser parte del equip° de
ensenanza.

4. Unirse u organizar un grupo de padres Otros padres y profesiona' dedi-
cados a este problema resultan fuente preciada de informaciem y de apoyo
moral.

5. Ser participante activo en los esfuerzo de !a comunidad dedicados a la
alenciOn de los nitios autistas (o a nitios con otroc problemas semejantes)

16
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Ustedes tienen Ia habilidad de efectuar gran.;... contnbuciones. Del mismo
modo, Ia obra y amistad de otras personas en Ia comunidad seran de bene-
ficio en sus vidas.

6. Proveer experiencias educativas positions para toda la familia Las platicas
familiares pueden ayudar a los integrantes ael grupo a entender mejor sus
propias sentimientos y pueden ayudarlos a desarrollar Ia capacidad de
ponerse en el lugar de los demi% y demostrar compasion hacia otros que se
enfrentan problemas dificiles. Los hijos pueden participar en una vanedad
de programas de tratamiento de acuerdo con su edad y habilidades. Tengan
especial cuidado de dedicar tiempo a los otros hijos, aparte del nifio autista,
a fin de que no tengan resentimientos.

7. Cuidarse a uno mismo Como padres, ustedes son Ia clave del bienestar
familiar. Dediquen tiempo a hacer algo que les rep'rte gozo y satisfaccion
personal. Si sienten necesidad de consejo profesional, obtenganlo. Un hijo
con autismo ejerce mucha presion sobre Ia relacion matrimonial, de manera
que, presten atencion especial a lo que sucede entre ustedes como conyuges.

8. Mantener informados a los abuelos, y darles participacion El los estan inte-
resados tanto en ustedes como en el mho afectado. El los pueden ser fuente
de mucha fuerza y consuelo.

9. Hablar sobre las necesidades especiales de su niiio y las suyas propias con
vecinos y amigos liable acerca de su situacion con vecinos y amigos para
que ellcs ,uedan entender y brindar apoyo. A menos que usted "abra Ia
puerta , hi mayoria de las personas van a tener miedo de hacer o decir
cualquier cosa, pues temen hacer algo malo. iDeles Ia oportunidad!

10. No imports qui cosa haya que sacrificar, es menester aferrarse at sentido
del humor. Cuando Ia energia lima haya sido agotada totalmente, y los
nervios esten tensor, el sentido del humor puede ser lo limo que puede
aliviar Ia tension.

;BUENA SUERTE A TODOS USTEDES AL ENFRENTAR ESTE RETO!

*Reimpreso de "El Boletin de la Sociedad Nacional para Nthas y Adult 03 con
Autismo" ("The Newsletter of the National Society of Children and Adults with
Autism"), enero/febrero, 1986. Ejemplar del Defensor.
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CONSEJOS DE SUPERVIVENCIA PARA
FAMILIAS DE NISIOS CON AUTISMO

por Dra Carolyn Thomurth Brue

zSe acuerda cuando era 'in Nino o una Nina Escucha y se le proveia con todo
lo necesario para sobreviv r antes de it a acampar? Desafortunadamente, los
infantes no vienen con manuales de instrucciones, ni los hospitales entregan
paquetes con herramientas de supervivencia para cuando los padres comic nzan
Ia travesia hacia el nuevo m undo. Cuando el infante resulta ser un nub imp itclo
en el desarrollo, el ser padre viene a ser aun mas dificil. Como consectncia
pueden haber ocasiones en que los padres sienten que han agotado todos sus
recursos. Este folleto esta destinado a pro veer una estrategia geneml para primera-

mente evaluar Ia fuente de sus dificultaaes y subsecuentemente tiesarrollar es-
trategtas para mejorar Ia calidad de su vida.

Se afirma primeramente que todas las dificultades personales pueden ser
categonzadas en una de tres areas: Problemas generados por cambios que ne-
cesitan hacerse en Ia mente, el cuerpo o las emociones. Ames de que pueda tener
exito en resolver cualquier dificultad que usted pueda tener debido a su nitio
impedido en el desarrollo, es esencial evaluar claramente Ia fuente de su afliccion.
Solo a traves de tal evaluaciem clara puede ayudarse a si mismo a mejorar Ia
situacion. Esto de ninguna manera pretende imphcar que Ia presencia de un nuio
con tmpedtmentos en el desarrollo no resulta en exigencias v presiones adi-
cionales sobre los padres., cualquier persona que hays compartido momentos con
familias de un mho impedido en el desarrollo no puede dejar de rectmocer el
dolor y presion inherente con un mil° autista. Pero, daao el hecho de que su nitio
es autista, es esencial reaccionar a este hecho adaptandose de Ia mejor manera
posible.

(1) LA MENTE

Rectentes tnvesngactones y aphcaciones pstcologcas han dedicado mucho
tiempo a evaluar los sistemas de cognicion y creencia de las personas con Ia
intencion de desarrollar estrateglas para aliviar Ia presion. Las familias del imped-
Id° tienden inadvertidamente a aumentar Ia tension al aferrarse a una creencia
particular que aumenta Ia preson. Cast invw ,at)mente estas creencias incluyen
expectativas irreales sobre usted mtsmo, su mtio :mpedido en el dasarrollo, u
otros miembros de Ia familia. Las preguntas que usted se debe hacer incluyen:
Aunque yo se que mi nitio progresa lentamente, ``(,Hay una parte de mi que esperi
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un desarrollo mas rapido? zSiento que he fallado en alguna forma si no paso
muchas horas ensetiandole a mi nuevas destrezas o recolectando gran can-

tidad de datos9zEspero llenar las necesidades de mis otros ninos y mi canyuge

perfectamente mientras limito el grado con el cual me dedico a mis propias
necesidades? zEspero que mi c6nyuge pase cada minuto que tenga libre con
nuestro nitio impedido?i,Me impaciento cuando mis otros niiios no aceptan
completamente a su hermano(a) impedido(a)? Estas preguntas estan formuladas

a los extremos; sin embargo, muchos padres de jovenes impedidos en el desar-

rollo las abrigan hasta cierto punto. Expectativas irreales especialmente de
usted mismo pueden llevar a tension y frustracion. Es importante evaluar sus

creencias y expectativas para poder determinar si en efecto son reales.

Otro aspecto de la categoria "Mente" es conocimiento. Es imposible adquinr

mucho conocimiento concerniente a su nitio y tecnicas para mejorar su compor-

tamiento. El adiestramiento para padres puede ser una forma viable de aprender

destrezas que pueden disminuir la tension en su hogar. El adquirir conocimiento

sobre las experiencias de otros padres de nitios impedidos del desarrollo puede
ayudarle a uarse cuenta de que hay otra gente que siente presiones y frustraciones

similares. No tema pee& que le expliquen mas claramente sI un padre o profe-
sional no se toma el tiempo para asegurarse que usted entiende.

(2) EL CUERPO

La segunda area a evaluar comprende sus reacciones fisicas al tener un nitio

impedido en el desarrollo. Todo el mundo experimenta tension a un nivel %leo

en diferente forma. Una persona puede comenzar a sentir un estOrnago nausea-

bundo. quentras otro individuo puede sentir dolor detras de los Ojos. Todas las

expenencias con tension incluyen un componente fisico; a la inversa, si uno esti
totalmente relajado, es imposible sentirse bajo tension. For lo tanto, es impor-
tante determinar cuales son sus propias setiales fisicas durante la fase inicial de

presiOn para que asi usted pueda deliberadamente gwarse a si mismo hacia un
relajamiento.

Sam° se relaja uno' Hay muchos metodos para "forzarse" a uno mismo a
relajarse. Algunos padres encuentran que tecnicas comunes tal como tomar un

barb sosegadamente, escuchar musica, o dar una caminata son formas bene-
ficiosas de reducer la tension. 0, si usted esta solo y tiene que supervisar su nitio

impedido, respire profunda y suavemente y relaje deliberadamente esas partes de

su cuerpo que se sienten tensas. A pesar de que muchas de estas actividades son

conocidas como medios pare el rclajamiento, los paures rara vez las incluyen en

sus rutinas dianas. En vez de ello, insisten en que deben pasar el tiempo con
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su niiio autista o con los otros nitios "porque ellos son muy ignorados." A Ia
larga, el tiempo que usted pase retajandose beneficiary a todos los miembos de
su familia, pues usted no podra compartr momentos totalmente placenteros si
esta exhausto y bajo extrema tension.

Una segunda subcategoria del area "Cuerpo" es el nivel de energia. El tener

un niiio autista exige una increible cantidad de energia, dejando a los padres
agotados. En esos momentos, los padres necesitan sacarle proecho a cualquier

sistema de apoyo que puedan tener en Ia comunidad o en su familia. A los
suegros, hermanos y vecinos se les puede enseiiar a ser nifieras competentes.

Antes de que grite, "Oh, pero ellos tienen sus propias vidas, no van a poder
manejar Ia stuacion," etc., por favor, vuelva a leer las secciones anteriores sobre

"expectativas." Acceda a solic!tar apoyo de otros en vez de creerse un super-
humano. Y, por supuesto, el reciente desarrollo de programas de cudado de
respiro es un modo efectvo de dsmnuir Ia tension.

(3) LAS EMOCIONES

Los padres de un niiio mpedido en el dasarrollo expenmentan una gran
variedad de emociones, ncluyendo ambas, postivas (ej.: jtiblo cuando su niiio
usa su primera sena), al igual que negativas (ej.: frustraciOn cuando su niiio

continua respondiendo incorrectamente a una instruccion). A pesar de que los
padres de niiios autistas no estan mas inclinados a experimentar algunas :mo-
ciones anormales que en compar_ con Ia poblacOn en general, las investiga-

ciones han demostrado que Ia presencia de un niiio autista afiade presiOn
accional que puede causar que los padres experiementen certas emociones
normales mas intensa y frecuentemente.

Las emociones ctadas por ios padres de nifios autistas como las mas "re-
cuentes son culpa, tristcza y la sensacion de ser un padre ineficaz. Casi siempre,

estas emociones pueden estar unidas a alguna de las creencias problematicas

delneadas en Ia seccian uno. Por ejemplo, los padres a menudo senten culpa

porque se aferran a Ia creencia invalda de que el impedimento es su culpa. U

otros padres pueden sentrse neficaces porque "solo" dedicaron una hora a Ia
ensefianza de su nitio autista ese dia. Nuevamente, es esencial el evaluar las
formas a travel de las cuales sus creencias pueden estar causando ethociones
problematcas nnecesarias

El tener un niiio autista es de por si tnste hasta een° punto; seria maladap-

two el pretender que usted no este sintiendo certo poar debido a los mpedimen-
tos de su niflo. De igual forma, es normal experiementar momentos de
frustracion y enojo debido a los problemas de su nub. Si se esta sintiendo
agobiado por estas emociones y no es capaz de aliviar Ia ten, ;n por su propia
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cuenta, puede ser saludable el corn unicarse con un profesional que se especialize
en tratar a familias con !linos impedidos en el desarrollo. La intervenoon
terapeutica de ningtin modo es un sign() de fracaso, y el eludir ayuda profesional
por un periodo de tiempo prolongado %:c) va a empeorar la snuacion.

Despues de todo el tener un mil° autista puede ser una expenencia desa-
fiante. Dzafortunadamente, no hay contestaciones facies. Sin embargo, las es-
trateglas menoonadas anteriormente deben serif, de provecho para ayudar a
hacer de la experiencia una con menos tension.

La Dra Carolyn Thorwarth Bruey se espectah:a en mhos con impedimentas
en el rinsarrollo y sus familias y provee evaluactones, pstcoterapta, adiestramiento

y constdtoria a padres La marria de los serviews on reembolsables por las
CaSaS asegtoadoras

Dra. Carolyn Thorwarth Bruey
Evesham Commons, Suite 306B
Route 73 & Evesham Road
Marlton, NJ 08053
(609) 596-1333
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SU NISIO CON AlUTISIVIO CRECE
por Dra Carolyn Thoniarth Bruey

Las familias tienden a evolucionar de una manera usualmen'e regular. El
comienzo en vuelve a una pareja sola, que eventualmente es unida por uno o mas
hijos. Un dato que se debe notar es el hecho de que la fase eventual de la familia
es dar vuelta al ciclo hasta Ilegar a la pareja nuevamente sola. Los hijos todos han
crecido hasta Ilegar a ser adultos y han dejado el hogar, dejando a sus padres
proseguir cualquier meta que hayan dejado a un lado durante los afios de crianza
de los hijos. Y, por supuesto, este periodo de tiempo tambien provee un bien
requerido descanso luego de afios de supervision a los ninos a medida que
pasaban a traves de varios periodos de "tratar."

No es L.3.1 para las familias del impedido del desarrollo. Cuando sus corn-
pafieros estan jugando raqueta o viajando, los padres de los jovenes impedidos en
el desarrollo estan atados con las responsabilidades las cuales sus amigos han
descartado lace ya mucho tiempo (por ejemplo: cuido de in fantes). La naturaleza
es verdaderamente adaptable. Cuando los padres son jovenes y con energia, se
encuentran cuidando a nirios pequerlos o a adolescentes ruidosos. A medida que
entran en sus "afios dorados", el ser padre viene a ser menos fatigoso a medida
que los hijos Ilegan a ser adultos y comienzan a Ilevar sus vidas independientes.
Los padres de nifios impedidos en el desarrollo, a pesar de que, en efecto pueden
requenr mas aun ese tan mere,do descanso, deben todavia generar grardes
cantidades de energia durante los atios en que sus reservas de energia estan por
agotarse.

A este punt°, usted posiblemente esti listo para echar este folleto al cesto de
basura ( eso es, si tiene suficiente energia para hacerlo!). Pero espere; la situacion
no es tan triste como parece. Existen estrategias las cuales han probado ser utiles
para padres de jovenes impedidos en el desarrollo. Las expenencias con las que
usted ester tuchando de ninguna manera son unicas y afortunadamente tampoco
insuperables. El proposito de este folleto es el de delinear varias preocupacioms
las cuales surgen cerca de los afios adultos y tecnicas que usted puede intentar
para hacer que en estos albs haya menos tension para usted y su familia. Las
procupaciones mas tipicas son las siguientes:

(1) "DIOS MIO, COMO HA CRECIDO!"

Se acuerda cuando su jovencita irripedida en el C irrollo era solo una bebita,
que se vela adorable aun en medio de una rabieta? Ahora que ester crecida, su
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tamatio Ileva a varias dificultades. Si es agresiva, ya no es posible aguantarla. si no
obedece, es mas dificil incitarla fisicamente. A veces se siente como si su tamatio
la hiciera imposible de .nanejar. Pero hay estrategias que ayudan. Estas incluyen
aumentar la frecuencia con la coal usted elogia y premia a su nolo por acetones
no agresivas (por ejemplo: por pedir que le presten atenci6n, un abrazo, etc.,
propiamente), usar incitaciones no fisicas (por ejemplo: incitaciones gesticuladas
o verbales), y en casos cuando su nitio esta poniendo veidaderamente a otros en
peligro fisico, el es use de medicamento.

(2) ;OH NO-SEXUALIDAD!"

Uno de los desarrollos q..e los padres encuentran extremadamente dificil es
el surgimiento de la sexualidad de su impedido en el desarrollo. La mastur-
bacion publica puede ocurnr frecuentemente, y los padres a menudo se pre-
ocupan sobre la inhabilidad de su hijo de expresar su sex ualidad a traves de una
forma "normal." La mayoria de los padres han encontrado que el ensetiarle a sus
jovenes a distinguir sobre un tiempe y lugar apropiado para la masturbaciOn es
una herramienta preciada. En terminos de la habilidad del adulto impedido en el
desarrollo de expresar su sexualidad a traves de copula sexual, a menos que el
individuo este funcionando en una forma excepcionalmente superior, este suetio
necesita ser descartado. Sin emba 3o, los padres no deben preocuparse, pues su
hijo aim puede lograr relaciones que le brinden calor humano y canna

(3) "REACCION DE LA COMUNIDAD"

Cuando su hijo impedido en el desarrollo de seis atios de edad tenia una
rabieta en la tienda de comestibles, uste6 pudo haber recibido unas miradas
dudosas, pero cuandu su hijo de ei:he atios de edad comienza a derribar los
articulos de los anaqueles, la reaction de la comur 'dad puede ser bastante severa.
A pesar de que la mayoria de los padres se describen a si mismos como "endu-
recidos" frente a este tipo de escena, existe todavia un sentimiento de temor bien
,rofundo. Un metodo que ha probado ser efectivo para algunos padres para
combatir esta reaction es el de redefinir las reacciones de la coin unidad como un
reflejo de igliontncia en vez de hostilidad. En realidad, la mayoria de los comen-
tarios que superficialmente parecen nhrininannrnente detestabloce dia-
tivos de una falta basica de conocimiento. Esto fue sobre todo aperente cuando a
un padre se le pregunto si hua autista adulta que no hablaba era i"una estudiante
extranjera en intercambio"! Al redefinir las . acciones de la comunidad de esta
manera, los padres a menudo son capaces de reaccionar en una forma no
defensiva.
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(4) "ENFRENTANDOSE AL POTENCIAL EVENTUAL"

Llega el momento en que la suma y resta viene a set menos importante que
el enseriarle a un adulto impedido en el desarrollo a vestirse por si solo, a seguir
una lista simple de alimentos, o a cocinar una comida simple. Esto es una
realidad que los padres usualmente encuentran dificil de reconocer, pues implica
un limite obvio al crecimienta del nino. Al mismo tiempo muchos padres se
encuentran dejando la ensenanza academica tradicional cuando pueden observar
a sus jovenes aprendiendo destrezas que son funcionales en vez de funks. El
compilar informacion en cuanto a lugares tales como tallere o duelios de tiendas
en el vecindaric que esten dispuestos a reclutar a un adulto con impedimento del
desarrollo para Ilevar a cabo tareas simples, puede set una forma viable de
proveer activtdades utiles y productivas para su hijo.

(5) "LNO TENIAMOS OTROS NISIOS POR AQUI EN
ALGUANA PARTE?"

A menudo los hermanos del impedido del desarrollo perciben el dejar el
hogar no solo como un penodo de independencia en reluicin a los padres sino
tamblin como alivio de as responsabilidades de tener un hermano o hermana
quien require tanto tiempo y atencicin. Consecuentemente, aquellos otros hijos a
los cuales usted se referia como "Nuestros Pequerios Ayudantes" no se les en-
cuentra ya. El desarrollar su independencia es importante para estos hijos no
impedidos; el prohibit este desarrollo seria perjudicial. Sin embargo, es impor-
tante para los padres buscar apoyo de los otros hijos cuando el nivel de tension
esta alto. El pedir asistencia a sus otros hijos es una respuesta de adaptacuin que
les permite tenet algun tiempo para ustedes.

(6) "ENFRENTANDOSE A SU PROPIA MORTALIDAD"

El reconocer su pi opia mortalidad nunca es una tarea fad; es especialmente

problematica cuando preguntas acosantes concernientes al futuro de su hijo
impedido entran en juego. .tfortunadamente, recientes desarrollos en
planificaciOn financiera han ayudado a aliviar aigunas de las preocupaciones de
los padres. Planes grupales de deposit° han comenzado en muchos estados los
cuales combinan los dineros de muchos padres para asi proveer seguridad finan-
ciera a adultos impechdos. Es esencial el comunicarse con un contador de con-
fianza para obtener informacion sobre los posibl modos de establecer el futuro
de su hijo.

(7) "UBICACION RESIDENCIAL"

Para muchas familias, el colocar a su hijo impedido en un lugar residencial es

una forma viable de servir las necesidades de todos. A pesar de que esta decision

,.,
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esta inevitablemente caracterizada por sentimientos de ambivalencia y culpa, a la
larga los padres se sienten satisfechos al saber que su hip esta siendo bien cuidado
y que ellos pueden dirigir sus vidas. Como mencionaramos anteriormente, el
volver a la pareja sola es la evolucidn general del ciclo de la vida de fami!ia. Si la
ubicacion residencial es considerada, es esencial que los padres se tomen su
tiempo el investigar varias alternativas de ubicacion, y que asuman que cualquier
lugar eficaz envolverd una larga lista de espera. Cuando su hijo esta viviendo en
una ubicaciOn residential, no asuma que no tiene derecho a visitarlo. La regla
general a seguir es el tratar el arreglo de vivienda de su hijo impedido del
desarrollo de la misma forma que usted lo haria con su otro hijo: Visite tan a
menudo como desee, y al mismo tiempo permitiendole a su hijo el experimentar
un grado definitivo de independencia.

El observar a su hijo impedido crecer hasta convertise en un adulto puede ser
ma periodo de preocupaciones y retos. Use los recursos que estan disponibles para
ayudar a los familiares del impedido, y considers las directrices delineadas en este
folleto. En vez de ser un periodo de confusion y entusiasmo agotado, esta fase de
su cic:o de vida familiar puede realmente ser un periodo de presion aliviada y
satisfaction personal aumentada.

La Dra. Carolyn Thorwarth Bruey se especiahza en ndios con impedimentos

en el desarrollo y sus famihas, v provee evaluations, psic oterapia, adiestramiento

y consultoria a padres La mayoria de los sermos son reembolsables por las
casas aseguradoras

Dra. Carolyn Thorwarth Bruey
Evesham Commons, Suite 306B
Route 73 & E sham Road
Marlton, NJ 08053
(609) 596-1333
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LA PERSONA JOVEN CON AUTISMO:
EXIGENCIAS EN LA FAMILIA

Sandra L Harris
Rutgers, La Universidad del Estado de Nueva Jersey

La vida en una familia presenta una serie de retos que debemos enfrentar si
nuestra familia va a permanecer una fuente de fuerza y crecimiento para sus
miembros. Estos continuos retos son eventos nor males uel desarrollo que todos
experimentamos. Por ejemplo, estan las dificultades al igual que los placeres de
hacer a un bebe mien nacido parte de nuestras vidas; el tumulto de criar un
adolescente; el sentimiento de perdida que Mega cuando los hijos dejan el hogar,
la tragedia de Ia muerte de un conyuge. Estos son cambios normales a los cuales
Ia mayoria de las personas se enfrentan en sus vidas. La familia de un nifio con
autismo debe enfrentar ambos, estos eventos normales y las exigencies especiales
que son creadas por Ia condiciOn del nifio autista.

Cada padre de un nino autista conoce lo dificil que es el enterarse del
diagnOstico, buscar una buena escuela, aprender a bregar con los problemas de
comportamiento del nolo, y asi sucesivarnente. Desafortunadamente, las exigen-
cias especiales impuestas sobre Ia familia cuando un nino es autista no terminan
cuando el nifio crece. De hecho, algunas de las experiencias emocionales que
causan mas presiOn probablemenie ocurren durarte los altos de adolescente o
edad adulta del joven. Esta presiOn es creada en pane por Ia necesidad de lo-
calizar servicos apropiados segtin el nifio sobrepasa el sistema educativo, y por la
falta de Ia mayoria de las comunidades en proveer una variedad total de servicios
importantes para el adulto con impedimento en el desarrollo. Ironicamente_ a

una edad cuando Ia persona joven debe ser crecientemente independiente, esta
falta de recursos de Ia coin unidad puede crear mayor dependencia -11 vez de una
libertad acrecentada.

Roles Cambiantes

Altos de proveer cuidado, amor, apoyo, protecciOn, cuidado fisico, ensefianza

y otros esfuerzos interminables para satisfacer las necesiaades de la persona
autista durante los primeros altos, puede dejar a algunos padres con hijos may-
ores sintiendose emocionalmente agotados. Afortunadamente, la roayoria de los
padres no Ilegan al punto de agotamiento total para cuando su hijo heya crecido,
pero muchos padres se sienten agobiados por las necesidades del nifio. Esta fatiga
puede reflejar Ia necesidad de cambiar Ia clase de cuidado que uno le esta
proveyendo al hijo. Los padres de hijos mayores pueden encontrarse mas antos
para invertir sus esfuerzos en derechos, organizando recurso de Ia comuniaad,
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o actividades similares en vez de la continua provision de cuidado fisico o en-
selianza intensiva. Es legitimo para los padres el hacer estas clases de cambios y
entender que esto no significa que quieren a su hijo menos, sino cue la_ nec-
esidades del nifio y la habilidad de ellos para dar han sido alteradas con el tiempo.

Episodios de Dolor

El proceso de aflicciOn por la condicion de un hijo impedido no termina
cuando este es joven. Hay episodios de dolor y pena a traves de las vidas de los
padres. Lynn Wilder encontro que para muchos padres, el cumpleaflos vig-
esimoprimero (21) de 1. persona impedida del desarmllo fue segundo como
fuente de presiOn, siendo el primero el momento en que se enteraron del diag-
nostic°. Cualesquiera esperanzas que los padres hubieran tenido para el hijo
cuando este era mas joven, al Ilegar al final de la adolescencia o al pnncipio de la
vida adulta, no cabe ya lugar a dudas acerca de la magnitud de la incapacidad o
los efectos duraderos del autismo en la vida del hijo. El futuro- para bien o para
mai esta tiefinitin. Atiemis. el vigesimnprimer cumple2tins es un eventn nue
simboliza la vida adulta y la madurez en nuestra sociedad y por consiguiente un
recordatorio a los padres sobre los 'unites a los que se contronta su propia persona
joven El vigesimoprimer cumpleafios puede volver a despertar un sentimiento
de pena y perdida sobre todo to que el hijo no podra set.

Al Salir del Hogar

La adolescencia y temprana edad adulta son periodos de creciente indepen-
dent a para la mayoria de las personas jovenes- el joven impedido en el desarrollo
ram vez se esfuerza por ser independiente, y viene a ser por lo tanto la respon-
sabilidad de los padres el preparar a la persona joven para un grado de separation
adecuada. Este esfuerzo por parte de los padres puede ser motivado por un
ntimero de factores que incluyen el darse cuenta de la importancia de que el hijo
Ilegue a ser tan autosuficiente como sea posible, el percatarse que ellos, como
padres, no viviran para siempre, y el comprensible deseo de muchos padres de
pasar algtin tiempo de sus vidas sin las exigencias del cuidado de un hijo a tiempo
com Net°.

Una implicacion del proceso de separation es que la familia del hijo adoles-
cente debe confrontar la interrogante que presenta una ubicacion fuera del hogar
y hacer la decision de mas provecho para arnbos, el hijo y la familia. No existen
reglas absolutas que determinen si es mejor para un joven el permanecer en el
hogar o vivir en un hogar comtin, de cuidado de cnanza u otro ambiente
comunal. Un plan debe ser trazado sobre las necesidades a largo plazo del joven y
la familia. Tal decision, no importa que tan sabiamente haya sido hecha, ni tan
claramente fue hecha por el provecho del hijo, casi siempre envuelve un cierto
grado de dolor y duda por parte de los padres

:27
26

1



Ademis de Ia decision en cuanto a ubicaciOn fuera del hogar, las familias
enfrentan otros eventos que traen consigo presion. Cada pad, se enfrenta a su

propio envejecimiento a medida que observan a sus hijos crecer hacia la vida
adulta. Sin embargo, para 'os padres de un niiio autista esta presion aumenta atin

mas pues ellos deben luchar contra Ia interrogante de que le sucedera a su hijo

cuando ellos. como )adres, no puedan ya proveer supervisiOn continua. Muchos

padres me han planteado de un modo conmovedor Ia pregunta, "tQuien mas lo

querra del modo en que yo lo quiero?" No hay substitution al amor de un padre

o una madre. a pesar de que viviendas fuera del hogar adecuadas, un testamento

escrito inteligentemente el continuo cuidado de un hermano, pariente o amigo

de Ia fr. -nilia cercano puede asegurar el continuo bienestar del adulto autista
luego de que los padres esten muertos o incapacitados. A fin de que los padres

puedan hacer estos arreglos, ellos deben no obstante ocuparse directamente del

asunto humano tan dificil, como lo es Ia propia muerte. Esta abrumadora con-
frontacion con nuestres propios limites es uno de los aspectos de ser padres de un

hijo mayor impedido en e! desurrao que produce :T1Z tensian.

Mas Alla de un Cambio

Los padres pueden encontrar saludable el reconocer que Ia presion a la que

ellos se enfrentan no le sucede tinicamente a ellos y que en la mayoria de los casos

es un proceso de transition, que aunque doloroso, ellos pueden esperar superarlo

en un periodo de tiempo razonable. Para Ia mayoria de las familias, los lamentos

de transition no duran indefinidamente- hay un periodo de presiOn acompanado

por un esfuerzo activo paia resolver el problema y una resolution final seguida
por un regret',) a una vida familiar mas pacifica y estable. A veces el hablar con

consejeros reiigiosos, medico de Ia familia, o amigo de Ia famila cercano u otra

persona importante puede reducir el dolor y acelerar Ia resolution del conflicto.
Otros padres de ninon impedidos, quienes han bregado con ese mismo problema,

son un buen recurso. Para algunas familias, donde los problemas son particular-

mente intensos o de caracter durac.so, puede ser saludable consulter con un
psicoterapista pars asi Ilegar a una resolution a traves de la r:ual Ia familia pueda

surgir como una unidad mas fuerte y saludable.

Sandra L liars,;, Ph D , es Profesora de Psicologia Clinwa, Rutgers-La
Universidt..I del Estado de Nueva Jersey v Diredora del Centre De Impedimen-

tas en el Desarrollo Douglas (Douglass Developmental Disability Center), New
Thinswk, Nueva Jersey
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REGLAS BASICAS PARA EL MANEJO
DEL COMPORTAMIENTO*

1. Sea Consistente

Si usted reacciona al comportamiento X, hagalo todas las veces.

Si usted ignora el comportamiento X, hagalo todas las veces

2. De seguimiento

Si usted dice que va a hacer algo, ihagalol Si no es asi, no lo digs.

3. Sea Positivo

Cuando sea posible, elogie a su nitio por un buen comportamiento.
Se encuentra aigo bueno que dear si se busca.

No haga caso a comportamientos negativos solamente.

4. Espere lo Mejor

Usted conseguird lo que espera. No acepte comportamiento im-
propio. Espere comportamiento apropiado de su hijo y usted podria
recibir una sorpresa.

*Reimpreso de "Momentum"- La publicaciOn del Capitulo LA, NSAC. Escnto
por: Judy Entin, Maestra, Escuela Elemental Leapwood. Los Angeles, CA.
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INRWMArinN
SOBRE DEFENSA

29
30



RESUMEN DE SUS DERECHOS*

SI USTED CREE QUE SU HIJO ES IMFEIJIDO,
USTED TIENE:

El derecho a que su hijo sea totalmente examinado por su distnto
escolar, sin que le cueste nada.

El derecho a ver los resultados de esta prueba y todo otro documento
acerca de su hijo.

El derecho a hater que su distnto escolar considere los reportes de
personas fuera del distnto quienes hayan examinado a su hijo.

El derecho a un aviso escnto sobre Ia deasiOn del impedimento de su
^41^ y !as razones para esa decision.

SI SU HIJO ES IMPEDIDO,
USTED TIENE:

El derecho a edur /In publica adecuada y gratuita para su huo.

El derecho a que s, AO sea ed'icado en un ambiente que sea tan
"normal" como sea posible.

El derecho a tener un Programa Educative Individualizado (IPE -
Individualized Education Program) escnto para su hijo.

El derecho a participar en Ia conferencia donde el IPE es escnto.

El derecho a que el IPE de su hijo sea actualizado cada ario.

El derecho a que su hijo sea reexaminado por su distrito escolar por lo
menos cada tres dim

SI USTED NO ESTA DE ACUERDO CON SU DISTRITO ESCOLAR,
USTED TIENE:

El derecho a ser completamente informado acerca de Ia razon de Ia
decision del distnto escolar.

El derecho a que su hijo sea examinado por alguien fuera del distnto
escolar, sin que le cueste nada.
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El derecho a una revision de su desacuerdo por el supenntendente de
su distnto o un funcionano del Departatnento de EducaciOn del estado.

El derecho a una vista formal y una decision por ui Suez admi-
nistrativo independiente.

El derecho a apelar la decision del Suez en torte estatal o federal.

Reimpreso de "Derechos Especiales para su Huo Especial - Un Manual Para
Padres de Mhos Impedidos en Nueva Jersey" (Special Rights for Special Chil-
dren A Manual For Handicapped Children in New Jersey", Education Law
Center) (1985) Centro de Lev Educativa, Inc , Newark, NJ 07102
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EDUCACION ESPECIAL
Y DEBIDO PROCESO

nor Herbert D Hittite. Lizenciado en Leyes

El derecho a una educaci6n ptiblica gratuita y adecuada para niiios con

autismo es protegido por leyes estatales y federates. Los reglamentos (N.J.A.C.
6:28) expedidos por el Departamento de Educacion de Nueva Jersey interpreta

eras leyes y establece nivelcs quc los distntos esalares deben alcanzar.

EDUCACION APROPIADA

Cada nino impedido entre las edades de 5 a 21 afios tiene derecho a una
-ducaciOn ptiblica gratuita y adecuada. Esta debe ser hecha a Ia medida de cada

nino para asi Ilenar sus necesidades unicas. Los ninos impedidos entre las edades

de 3 a 5 aitos tienen derecho a programas preescolares gratuitos y adecuados y

que sewn hecho a Ia medida para asi Ilenar sus necesidades individuates. A ningtIn

nino se le puede negar una educaciOn adecuada a causa de Ia severidad del
impedimento. Por supuesto, algunos nifios no requieren educacion especial por-

que sus impedimentos son !eves y no interfieren con su habilidad para aprender.

SERVICIOS RELACIONADOS

Cada estudiante impedido tiene derecho a recibir servicios relacionados nece-

sarios para una educacion adecuada. Algunos ejemplos de servicio relacionados
incluyen: transportacion, terapia fisica y ocupacional, consejeria para el nine, y Ia

famdu correccion del habla, servicios psicologicos. Esta hsta ilustra I? gran

variedad de servicios que un estudiante podria tener derecho a recibir, depen-

diendo de Ia necesidad. Sea cauteloso, pues algunos distritos escolars a veces
prescnben el nivel de servicios basado en lo que hays disponible (por ejemplo:

proveer terapia fisica por media hora, dos veces a Ia semana) en vez lo que el

nino realmente necesita. Los padres deben mantenerse alerta a estas situaciones.

UBICACION RESIDENCIAL

Los distritos escolares deben proveer programas residenciales cuando sea

nxesario para que los estudiantes puedan beneficiarse de Ia educaci6n especial.

klgunos niiios autistas requieren programas residenciales, especialmente aquellos

q re necesitan refuerzo continuo para poder retener lo que aprenden. Es impor-

tante recurdar que por el hecho de que los programas residenciales son costosos y

dthen ser pagados por el distrito escolar, muchos distritos se sienten reacios a

prescnbir tales programs y referiran a los padres al Departamento de Servicios
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Iiumanos (Department of Human Services) para ubicacion residencial. Esta no
es una alternativa satisfactoria. pues Servicos Iiumanos puede ser reembolsado
por is padres por el costo de los servicios residenctales, mientras que los distritos
escolares no pueden serlo.

ASO ESCOLAR EXTENDIDO

Los distritos escolares deben proveer programas de ano escolar extendido
cuando sea necesano para prevenir que un estudiante retroceda academica-
mente. La naturaleza de los servicios requendos durante los meses de verano
varia segtin las necesidades tinicas de cada nnio. Algunos nifios nueden necesitar
el mismo nivel de programacton y servicios relacionados tal como es provisto
durante el afio escolar corriente; otros pueden necesitarmenos.

EVALUACION

Los nubs a los cuales se consideren necesitados de educacion especial deben
ser evaluados por profesionales empleados por el distrito escolar local. Esto va a
incluir evaluaciones por el psicologo, trabajador soca1 y consultor en inca-
pacidades en el aprendizaje quienes forman el Equipo Interdisciplinano (Child
Study Team). Ademas, se requiere una evaluacion medica. Si se considera que el
rilo tiene una incapacidad particular, tal como autism°. un experto debe par-
ticipar en la evaluacion. Los padres pueden tambien compartir con funcionanos
escolares, los resultados de cualquier otra evaluacion que ellos hayan obtenido.

Los padres que esten en desacuerdo con los resultados de esta evaluacion
pueden solicitar una evaluacion independiente pagada por el distrito escolar. El
distnto debe proveer esta evaluacion, a menos que solicite una vista de debido
proceso y pruebe que una segunda evaluacion es innecesana.

CLASIFICACION

Una vez evaluado, el estudiante debe ser clasificado de acuerdo a su impedi-
menta. Nueva Jersey solo utiltza 12 categorias. (La cantidad de ayuda estatal que
el distrito recibe es determinada por la clasificacion asignada.) Desafortunada-
mente, los nifios autistas no corresponden exactamente con ninguna de las 12
categorias existente. La categoria "impedimenta neurologico" es a mPnudo asig-
nada a los mhos autistas.

La necesidad Individual. y no la categoria general asignada, deben deter-
minar que servicios el estudiante recibe Un distnto escolar puede ser que opere
un programa para estudiantes con impedimentos neurologicos pero ningtin nifio
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debe ser colocado en tales programas a menos que este pueda satisfacer las
necesidades del nilio adecuadamente.

PLAN EDUCATIVO INDIVIDUALIZADO (IPE)

Una vez clasificado, el equipo interdisciplinario (child study team) debe
reunirse con los padres para desarrollar un IEP que respzincia a las necesidades del

estudiante. El IEP debe especicar la educaciOn y servicios relacionados que el
nino va a recibir, con que frecuencia y duracion, y donde esos servicios van a ser
provistos. Sr un programa escolar anual extendido es necesario, el 1PE to debe
detallar. El IEP debe tambien descnbir las metal educatvas del nino para ese alio
y explicar como van a ser medidas. Mientras mas explicito sea el IPE, mejor.

Los padres deben ser cautelosos al aceptar un IEP que hays sido preparado
antes de su pnnera reunion con el equipo interdisciplinario (child study team).
Bajo ninguna crcunstancia deben ellos rmar un IEP sr no estan de acuerdo con
este o si un element° LI itko esta ausente. Si los padres se niegari a firroaf d IEP,
antes de que este sea implementado, el dstrito escolar debe solicitar una vista de
debido proceso y probar que el IEP es adecuacio.

Los distritos escolares tienen 90 dias desde el momento en que el nilio es
identicado por primera vez para Ilevar a cabo una evatuaciOn, clasificar al
preparar el IEP y comenzar a proveer servicios. La ley no le per mite al distnto
cscolar poner al nilio en listas de espera para los servicios o demorar de otra
forma la implementaciOn de cualquier parte del IEP.

DEBIDO PROCESO

Los padres pueden usar los procedimientos del debido proceso para mpug-
nar cualquier decision importante que afecta negatiremente la educacion de su
hijo. Los padres pueden impugnar los resultados de la tvaluacion, clasificacion, el
IEP, la suficiencia y ecacia de los servicios provistos, y la ubicacion. Los padres
pueden hacer esto solicitando por escrito una vista al Departamento de Edu-
cacion de Nueva Jersey (New Jersey Department of Education). Una conferencia
de convenio debe Ilevarse a cabo en 7 dias o menos, si esto no logra resolver la
disputa, se debe Ilevar a cabo una vista en menos de 14 dias ante la Oficina de Ley
Administrativa (Office of Administrative Law). Los resultados de estas vistas
pueden ser apelados en las cones. Estan disponibles tambien los procedimientos
de mediaciOn y resolucion para ayudar a resolver diferencias informalmente. Las
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!eyes no se ponen en vigor por si mismas. y los padres no deben confiarse de la

buena fe de los distritos escolares para que Ileven a cabo to qv: la ley requiere.

Min los mejores distritos escolares podrian evaluar incorrectamente las nece-
sidades del nitio o dejar que aspectos eco.iamicos controlen las decisiones hechas.

Los padres se deben familiarizar con sus derechos bajo la ley y no titubear en
emplearla cuando la necesidad surge.

Herbert D Hinkle es el pasadi, Director de la Division de Ddensa Pm
Impedidos del Desarrollo. Departamento del Defer's°, Pith bco de NJ (Division of

Advocacy for the Developmental /v Disabled, NJ Department of the Public Ado-
cate), v esta actualmente ejerciendo pritaka plivada. con epfasis en ley de
mcapacidad

Herbert Hinkle, Esq

315 Market St.

Trenton, NJ 08611

(609) 394-5315
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PASOS TOMADOS AL RESOLVER
UNA DISPUTA ENTRE PADRES Y EL

DISTRITO ESCOLAR

La siguiente representa la jerarquia de procedimientos utilizados para lograr
una resolucion entre usted y el distrito escolar. Asegurese de seguir el procedi-
miento; no intente pasar por alto ninguno de estos pasos delineadus abajo. La
mayoria de las disputas son resueltas en procedimientos informales antes de que
estas sear, lievacias a vistas de debido proceso. Por to tanto, siempre intente
resolver la disputa informalmente; si r.o le es posible hacer esto, usted puede
comenzar a seguir un curso de accion mas formal.

A. Hab le con el Supervisor del iiquipo Interdisciplinano (Child Study Team).
Si ustedes no pueden Ilegar a un acuerdo,

B. Hable con el Superintendente de Servicios Especiales del Distrito Esco WI
(School District Supenntendent of Special Services). En este momento en
la serie de contactos es importante que se comunique tambien con la
Division de Derecho Pro Incapacitados del Desarrollo (Division of Ad-
vocacy for the Developmentally Disabled), (609) 292-9742, o algun otro
servicio relaci inaco con la defensa y expliqueles su caso. Si no se ha
Ilegado a un acuerdo todavia,

C. Solicite una Conferencia de Mediaci6n (Mediation Conference) a traves
del Supervisor de Condado del Equipo Interdisciplinario (County Super-
visor of Child Study). Esta persona debe escuchar ambas parte y explorar
opciones para asi tratar de lograr una resolucion ant,_ de .5)licitar una
vista.

D. Comuniquese con el Director de Educacion Especial, Departamento de
Educacion de N.!. (Director of Special Education, N.J. Department of
Education), Trenton, para solicitar un debido proceso. El primer paso es
una con ferencia de convenio. Un oficial de convenio mediard la conferen-
cia y sugerira una solucion. Si se Ilega a un acuerdo, este es documentado
y firmado en ese momento. Si no se Ilega a un acuerdo, una Vista de
Debido Proceso (Due Process Hearing) es Nevada a cabo ante un Juez de
Ley Administrativa (Administrative Law Judge), quien luego de escuchar
a ambas partes, escribe una opinion formal dando su decision y la razon
para ella. El que un abogado le represente le es de beneficio. Si usted debe
tomar este paso asegurese de Ilamar a la Oficina del Defensor Riblico
(Public Advocate's Office) en el Paso B amba, o algtin otro servicio reta-
cionado con la defensa.
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SERVICIOS DE LA DIVISION DE
IMPEDIMENTOS DEL

DESARROLLO Y DEBIDO PROCESO
por Herbert D Hinkle, Lizenauclo en Letes

Como i egla general, las personas con autismo usualmente no acuden a Ia
Division de Impedimentos del Desarrollo (Division of Developmental Dis-
abilities DDD) en busca de servicios hasta Ia edad de 21 aiios cuando estan a
punto de dejar le sistema de educaciOn especial. En algunos casos, los estudiantes
de edad escolar podrian recibir servicios adicionales, tales como ubicaciOn grupal
eii un hogar de cuidado de descanso a trues de programas auspiciados por Ia
Division de Servicios a Jovenes y Familias (Division of Youth and Family Serv-
ices DINS), pero el sistema de educacion especial es mayormente el pnncipal
proveedor de servicios para niiios autistas. Por lo tanto el enfoque de este articulo
es dirigido a personas adultas con autismo en busca de servicios o actualmente
recibiendo servicios provistos por DDD.

DDD esta pasando por grandes cambios legislativos (legislaciOn de 1985) que
han expandido la jurisdiccion de la entonces Division de RetardaciOn Mental
(Division of Mental Retardation) para servir todas los impedimentos del desarr-
ollo. Todavia no se ha determinado con preusiOn al momento en que este
articulo fue escrito, como estos cambios afectan a las personas con autismo. Una
persona en busca de servicios de DDD por primera vez debe comunicarse con
COSAC para que le ofrezcan informacion mas reciente al momento en que
solicite los servicios. El cambio en Ia ley no deberd afectar a personas que ya estan
recibiendo scrvicios de DDD.

Eligibilidad Para Servicios

La eligibilidad para servicios es basada en Ia decision tomada en DDD de que
el cliente es impedido del desarrollo y que necesna servicios especializados por ese
impedimento. (N.J.S.A. 30:4-25.1, et. seq. y N.J.S.A. 30.6D-23, et seq.) Los
servicios exactos a los cuales los clientes elegibles tienen derechos son deter-
minados basado en sus necesidades individuales.

Actualmente, segiin Ia ley. a DDD se le requiere solo servira chentes elegibles
que sean mentalmente retardados. Por con verno ejecutivo, DDD tiene la obli-
gacion y responsabilidad de proveer servicios a clientes adultos autistas. DDD no
tiene Ia obligacion de proveer servicios a otros impedidos del desarrollo hasta
abril de 1988. Al Ilegar esa fecha, DDD tambien sera responsable por servir a
nilios autistas al igual que a adultos. Todavia no se sabe si esto significa que DDD
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va a reemplazar a DYFS como proveedor de servicios auxiliares a estudiantes de
edad escolar.

Servicios Disponibles En DDD

DDD provee una variedad de servicios que incluye manejo de casos,
custodia, cuidado de respiro, programaci6n diurna y ubicacion residencial en
instituciones (esto es cada dia menos comiin a medida que las instituciones
disminuyen su tamailo), y programas residenciales comunitarios.

Los programas diurnos incluyen ubicacion en centros de actividades para
adultos. Las personas con mayor potencial de empleo que los clientes del centro
de actividades reciben frecuentemente los servicios en centros de actividades de
trabajo y talleres de refugio auspiciados por la Division de Rehabilitation Voca-
cional (Division of Vocational Rehabilitation DVRS) y no DDD. (El proceso
de admisi6n y los procedimientos de apelacion para servicios de DVRS son
similares a los de DDD.) En aiios recientes, DDD ha iniciado una cantithd de
programas relacionados con empleo para sus clientes que puede ilevar directa-
mente a cmpleo competitivo sin el envolvimiento de DVRS.

La ubicacion residencial puede incluir ubicacion institucional al igual que
ubicacion comunitaria. DDD auspicia una gran variedad de programas residen-
ciales comunitarios que incluye hogares de cuidado familiares, hogares para el
desarrollo de destrezas, hogares grupales, apartamentos con y sin supervision.

Desafortunadamente, hay una escasez de ubicaciones residenciales comu-
nitarias en Nueva Jersey. DDD ha desarrollado un ante() basado en una lista de
espera en la cual se da prioridad a aquellos con mayor necesidad, particularmente
aquellos quienes retrocederan significativamente o quienes se infligan heridas a si
mismo, de no participar en la ubicacion residencial. Este arreglo es descrito en la
Circular Niimero 8 de DDD. La legalidad de la lista de espera todavia no ha sido
probada en las cones.

Derechos De Habilitacion

La Ley de Derechos de Impedimentos del Desarrollo de Nueva Jersey
(N.J.S.A. 30-61)-1, et. seq.) estipula que "cada servicio a personas con impedi-
mentos relacionados con el desarrollo ... debe ser disefiado para alcanzar al
maximo...el potencial de desarrollo ... y debe ser provisto de una manera hu-
manitaria de acuerdo con las normal generalmente aceptadas ... y con reconoci-
miento y respeto pleno hacia la dignidad, individualidad y constitucionalidad y
derechos civiles y legales de cada persona ... y en un ambiente de manera que
restringa al minimo la libertad personal de cada persona."

Esta ley aplica a todos los servicios de DDD indistintamente de que estos
scan residenciales o diurnos, comunitarios o institucionales. La Ley DD aplica a
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todas las agendas al proseer senicios a personas con impedimenta,: en el desar-
roll°, incluyendo a DYES y DVRS.

Planes Individualizados De Ilabilitacion (Dr)

El IHP sirve como Ia piedra angular en la implementation de derechos bap
La Ley de Derechos de DD (DD Rights Act). Asi como con el IEF' descrito en el
articulo sabre educactOn especial en este folleto. cada chente debe tener un IHP
que haya side actualizado cada ario El IHP debe especificar las metas de habili-

metodos para alcanzar eras metas. cnterios para medir progreso. y las
personas responsables de implementer el !HP. N.J.S.A. 30:6D -I1. E: debe ser
desarralladn en conculta cnn el eliente y la farrd'a a custadia del clicnte.

Siempre que un cliente vaya a ser transferido de un programa residential a

(Aro, un HP actualizado debe ser preparado at menos treinta dias antes de la
transferencia, para permittr que el cliente y la familia visiten la nueva localizaciOr
y sometan una apelaci6n en caso de que crean que el nuevo programa Ilena las

necesidades del chente inadecuadamente. N.J.S.A. 30 6D-16.

Las persona,: autistas que reciben los servicios de DV RS tienen derecho a un
Plan Escr;,o de Rehabilitacion Individualizado (Individualized Wntten Re-
habilitation Plan IWRP). Los pnncipios en los cua!es este plan se basa y el
procedimiento para desarrollarlo son sumamente similares a los del IHP y el IEP.

Proceso Debido

Las personas a sus representantes quienes crean que se les ha determinado

equivocadamente rneglblhdad para as servicios de DDD, o quienes crean que
ellos no estan recibiendo cervicios adecuados, tienen derecho a usar el procedi-
miento de apelacion de DDD para impugnar las acciones de DDD

La Circular Numero 37 de DDD descnbe este procedimiento en detalle
Comienza con reuniones informales a nivel local y procedimientosa niveles mas
altos si fuera necesano. Si esta no logra resolver Ia queia, una vista se Ileva a cabo
ante un oficial de apelacion de DDD. Esto es parecido a un pieta en cone
excepto que es menos formal. La decision del oticial de apelacion puede ser
apelada en las cones. La Ley de Derechos DD tambien permite que las partes
vayan d'rectamente a carte, pasando por alto el proceso de apelaciones del DDD

El IHP puede jugar un papel importante en el procedimiento de apelacion
Es dificil a men udo convencer a un juez u oficial devistas de que el programa es
deficiente a menos que este parezca ser uno crasamente Jeficiente. Los jueces y
oficiales de vistas no quieren asumir sabre los proveedores de senicios. Sin
embargo, si el IHP identifica senicios que no estan siendo provistos. es mucho
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mas facil triunfar. Al juez u official de vistas no se le esta pidiendo que determine
que es lo mas adecuado, sino que ordene los servicios que DDD ha reconocido ya
en el IHP que son necesarios. Consecuentemente, a los clientes y sus familias se
les aconseja que insi5 an que el IHP especifique en detalle que servicios el cliente
necesita, y no acepte un IHP que esta incompleto o no es preciso. Un IHP es case
como un contrato y puede ser puesto en vigor a traves del proceso de apelaciOn.

Herbert Hinkle es el nasado Director de la Division de Dlensa Pro hnpedidos del

Desarrolla Department() del Defensor Pitblico de NJ (Division of Advocacy for
the DevelTtnentally Disabled, NJ Department of the Public Advocate), y esto
acivalmente ejerciendo la pramca privada con enfasis en ley de impedimentos

Herbert Hinkle, Esq.
315 Market St.
Trenton, NJ 08611
(609) 394-5315
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DEFENSA - LO QUE LOS PADRES
NECESITAN SABER

*PL 94-142, La Ley de Educacion Para Todo Mho Impedido (The Educa-
tion For All Handicapped Children Act). le da a los padres el derecho y
responsabilidad de envolverse en la planificacion educativa de su hijo. La ley, la

cual asesura a todos los mhos impedidos una educacion gratuita y adecuada en

un ambiente lo menos restrictivo posible, requiere a los padres un envolvimiento

activo en Ia educaciOn de su hijos a traves del proceso de desarrollo de un Plan de

EducaciOn Individualizado (IEP).

Para poder usar esta ley efectivament!, los padres deben no solo entender

todas las estipulacions relnantes, smo tambien aprender el arte de defensa
efectiva.

*LCUALES SON MIS RESPONSABILIDADES COMO PADRE EN EL
PROCESO DE OBTENER UNA EDUCACION PARA MI 1-11J0
IMPEDIDO?

Los padres a menudo sienten que la responsabilidad de Ia educacion de sus

hijos yace en el sistema public° escolar. De hecho. muchos padres consideran el

personal escolar como expertos y por consiguiente que saben que es beneficioso

para su hijo. Aun cuando este sea el caso en ciertos aspectos del programa del

mho. como padres, ustedes tienen la responsabilidad de ser un defensor de su

hijo. No se intimide al pensar que los miembros del personal escolar son exper-

tos. Usted, tambien, es un experto cuando hablamos de las necesidades de su
hijo.

Leyes federates y estatales ordenan que usted como padre sea incluido como

parte del equipo que toma las decisiones educativas de su hijo impedido. Es su
responsabilidad el trabajar en ese equipo para desarrollar un programa educativo

adecuado para su hijo. Es ritil el recordar que cada uno de los componentes del
equipo esta trabajando en conjunto por el mismo propOsito el proveerle a su
hijo lo necesario para sus necesidades educativas. Al aceptar esta responsabilidad,

algunas de las siguientes sugerencias pueden serle de beneficio.

Mantenga una actitud de cooperacion. El trabajar en conjunto en un
esfuerzo de equip() le sera de beneficio a su hijo.

Aprenda to mis que pueda sobre sus derechos y !os de su hijo.

Naga preguntas. Va que la terminologia educativa y medica puede ser

confusa. es totalmente aceptable el preguntar lo que esta mend° dicho
acerca de su hijo.



Exprese sus preocupaciones acerca de la education de su hijo. El personal
escolar recibird con gusto sus observaciones y sugerencias.

Unase a una organization de padres. Es a menudo de beneficio el saber
que otros padres estan pasando por experiencias similares. La opor-
tunidad de compartir conocimientos y experiencias puede serle de gran
valor. Muchas veces los padres encuentran que como grupo ellos tiene el
poder de ocasionar cambios necesarios. Un grupo de padres puede Ilegar a
ser una fuerza en favor de su hijo.

*COMPONENTES DE LA LEY 94-142

A continuation se presentan importantes conceptos que han sido incor-
porados en Ia ley 94-142. El entendimiento y conocimiento del funcionamiento
de Ia ley es esencial para el desarrollo efectivo de destrezas y debe ser parte de
cualquier programa diseriado para ensefiar a los padres a ser defensores.

AVISO Los padres tienen el derecho a que se comuniquen con ellos
antes de que su hijo sea evaluado para servicios de education especial,
cuando el IEP vaya a ser redactado o alterado, y antes de que Ia ubicacion
se Ileve a cabo o sea cambiada. En otras palabras, a los padres se le debe
notificar antes de que cualquier action sea tomada concerniente al pro-
grama educativo de su hijo.

CONSENTAMIENTO Los padres deben dar consentimmiento para
cualquier cambio en Ia ubicacion de su hijo.

EVALUACION El primer paso en Ia planificacion del programa edu-
cativo de su hijo es una evaluation Ilevada a cabo por un miembro
calificado del personal escolar de modo que se puedan determinar las
necesidades particulares y el nivel de funcionamiento presente del Milo.
Et° provee las bases para el 1PE. Los padres tambien tienen el derecho a
una evaluation independiente realizada por una persona que no forme
parte del personal escolar. Dicha evaluation podria ser pagada por Ia
escuela.

DOCUMENTOr - Los padres tienen derecho aver los documentos
concernientes a su AO. Estos documentos pueden incluir resultados de
examenes, informes de maestros o cualquier infc rmacion que Ia escuela
posea relacionada con su hijo. Estos documentos deben ser privados,
entre los padres y oficiales de Ia escuela que esten directamente envueltos
en la educacion del nifio.

1EP Los padres io solo tienen el derecho a envolverse en el desarrollo
de un IEP, sino que ambien deben ser parte esencial del equipo del IPE.
El 1EP es el corazoti de Ia ley 94-142 y el enfoque pnncipal de una sesion
de adiestramienta debe ser el use efectivo de proceso del IEP. Una explica-
cion mas detallada sera ofrecida mas adelante.
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AMBIENTE MENOS RESTRICTIVO Hasta donde sea posible. el
nifio tiene el derecho a ser educado con nitios no impedidos. Obviamente.

esto no sigilifica que todos los nifios impedidos deben asist'r a todas las

clases con Milos no impedidos. Esto quiere dear que el mho impedido
debe ser educado con nitios no impedidos siempre que sea posible.

DERECHO A APELAR Bajo la ley 94-142 a los padres se les ofrece la
oportunidad a apelar decisiones he' is por oficiales escorarec con los
cuales los padres no esten de acuerdo, (por ejemplo: negation de sen icios

especificados en el IEP, ubicacion inadecuada, etc.). Los padres tienen el

derecho a una vista imparcial donde se discuten los asuntos en un panel
cuyo miembros no deben tener intereses personales o profesionales en

relation a los resultados de la apelaaon. Para poder perm itir a los padres a

que usen efectivamente el proceso de apelacron, el distrito escolar debe
prover a los padres avisos por escrito sobre las decisiones tomadas. Esta

informacion debe incluir los derechos concernientes a las apelaciones.

PLAN EDUCATIVO INDIVIDUALIZADO El IEP es desarrollado
por un equipo que consiste del maestro dr.: nub, otros miembros del
pe.sonal escolar tales como el principal o Director de Educacism Especial,

un trabajador social o psicologo, un teraoista del 'labia o cualquier per-
sona que pueda tener informaciOn importante necesaria para la
planificacion del programa del ririo.

El IEP consiste de las metas educativas del nirio en diferentes areas de

destrezas y de los "objetivos", los cuales son los medios a troves de los

cuales estas metas son alcanzadas. Por ejemplo. una ,.zeta puede ser el

aumentar el componamiento social adecuado con sus pares. El objetivo

puecic ser, "Juanita jugard adecuadamente un Fuego de mesa por cinco
minutos con un compaiiero no impedido." Los capittlos pueden tener
ejemplos de IEP's que los paores podrian usar como refere.,:ia.

Luego de que se le hays avisado a los padres y la rc union del IEP hi.ya sidc

acordada a una hors conveniente para todos, hay un numero decosas gm
los padres pueden hacer para prepararse para la reunion de! IEP. Ante

todo, los padres deben darse c.-nta de que ellos conocen el nifio m,:jor
que nadre y que son una par -I del desarrollo del programa de t'ste.
Ademas, el mho tiene den )5 los servicios que sean necesanos
para que asi se beneficie o biendo esto. los padres deben pre-
pararse a escnbir un IEP de r.-,. (Ague provea al mho la oportunidad
de maximizar su potential para Ilcvar una vida independiente

44



Ademas, usted debe saber que:

Un nifio no puede recibir servicios de educacion especial y ser-
vicios relacionados ni ser colocado en una cla.,e de educa.iOn
especial sin un IEP que usted ayude a desarrollar.

La ubicacion de un niiio impedido no puede ser cambiada sin un
nuevo IEP.

Si una vista es solicitada para determrnar la ubicaciOn de un nuio,
el niiio debe permanecer en su ubicacion actual hasta tanto la
decision haya sido tomada.

La transportaciOn debe ser incluida en el IEP del nifio como un
servicio relacionado.

El IEP no tiene como propOsito cubrir todas las necesidades de un
nnio impedido, solo las necesidades educativas.

Muchos otros derechos estan incluidos bajo la ley Ptiblica 94-142. Conozca sus
derechos para asi poder asegurar que su nnio reciba una educaciOn ptiblica
adecuada.

***PREPARANDOSE PARA LA CONFERENCIA DEL MP

Antes de la conferencia, usted debe prepararse reuniendo toda la infor-
macion que va a necesitar y, organizando sus ideas, de forma que pueda ser tan
efectivo como le sea posible cuando ayude a planificar el programa de su hijo. La
siguiente es una lista de preguntas que usted debe hacerse mientras se prepara:

(,He leido todos los documentos que el distrito escolar tiene concerniente a
ini hijo?

dia sido mi hijo examinado por los diferentes profesionale., a quienes se
les ha requerido que real:cen las cvaluacior. de acuerdo a la clasificaciOn
del nifio?

Jengo copias de todos los documentos que pueda necesitar (rnformes de
evaluaciOn, IEP's anteriores)?

i,He anotado aquellas cocas que no entiendo o con la cual no estoy de
acuerdo en los informer de evaluacion?

He enviado al equipo interdisciplinario (child study team) copihs de
cualquier informe de examenes o pruebas que hayan sido hechas indepen-
dientemente para que ellos los estudien antes de la conferencia?

i, He revisado el IEP del ado pasado (si lo 1,..aiera) para &laminar si
puede ser que este atrasado o incompleto?
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L He hecho una lista de todos los temas que creo deben ser ventilados en la

conferencia del IEP, tales como:

Que tipo de cosas mi hijo esta listo para aprender.

Que le interra a mi hijo.

Que problemas, si alguno, tiene el programa actual de mi huo.

Algunos senicios relacionados que tr. hijo necesita pero que no
esta recibienc o.

Cuales son 14.s necesidades de mi hijo en cuanto a preparacion para
empleo en el futuro, tat como escuela vocacional o un programa del
destrezas de trabajo prevocacional.

die compartdo mis ideas y pensamientos con amigos, familares, u otras
personas que conocen a m hip, y les he pedido sugerenaas9

zSi hay alguten a quien me gustaria Iltvar '..,-,nrnigo a !a conferencia del IEP,
he hecho los arreglos necesanos con esa persona?

Mtentras esta considerzndo usted estos pasos para prenararse para la con-
ferencia del IEP, usted debe hacer un gran esfuerzo por concentrarse en la edu-
cacion futura de su hijo y no en cualquier problema que hays tem&
anteriormente. Usted no va a lograr nada presentando esos problemas en le
conferencia, asi qve no hay razon para que usted pierda hemp° pensando en ellos
ahora. Aim cuando usted hiya tend() conflictos serios o diferencias de opinion,
trate de dejarlos a un lado y enfocar toda su atencion hacia las necesidades de su
h...,6 para el pr6ximo ario.

*ESCRIBIENDO EL IEP

I. Nivel de Funcionamiento Actual - El paso inical al escnbir el IEP
debe ser el determinar los niveles de funconamiento actuates en
diferentes areas de destrezas tales como Lenguaje/Com unicacion,

Comportamiento, Destrezas de Supervivencia, Academials, Pie-

vocactonal/Vocacional y Cuidado Pro°. Los padres deben
asegurarse de que su conoamiento del funcionamiento dei ni do en
ertas areas sea incluido en ese form ulano Particularmente, a

menudo los 'tidos con autismo manttenen A's talentos esconddos

de otras personas excepto de sus padres Una (tract& sobre fun-

cionamiento puede leer. "Los padres informan clue Juana( )1abla
en oraciones de cuatro palabras".

Estos niveles de funcionamiento son la base para determinar las
metas y objetivos. Toda la informacion relcvante debe ser usada
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2.

para determinar los niveles de funcionamiento. Esto puede incluir
el trabajo escolar del nino, observation de maestros, padres, fami-
flares y amigos, y los resultados evaluaciones formales e
informales.

Cualquier aspecto identificado como un area debil en el nivel de
funcionamiento debe ser una meta. Si Juanito presta atencion a
una tarea por 30 segundos, un aumento d tiempo en Ia tarea debe
ser indudablemente parte el IEP.

Los seryicios relacionados son definidos como cualquier servicio de

desarrollo, correctly° y otros senidos de apoyo requeridos para
ayudar al nino impedido a que se bereficie del programa de edu-
caci6n especial.

3. El IEP de su hijo debe reflejar un programa con expectativas altas,
debe ser retante, y adecuado para Ia edad.

4. No permita que su solicitud de servicios sea escrita en Ia section de
"comentarios" en el formulario del IEP. La escuela podria luego
argumen 12U znz: tienen clue proveer ese servicio porque no

estaba escrito en Ia parte de metas y objetivos.

5. La implementation de metas es una parte crucial del programa
educativo del nino. Sin una implcmentacion adecuada, el IEP no
representa nada. Usted debe tener claro cuales son los servicios que
el nino redbird y que metodos y enfoques serin usado. No se sienta
limitado por el formato del IEP. Si es necesario, escriba un
ape ndice.

6. Si usted Ilega a Ia reunion del IEP y el IEP ya ha sido escrito, diga
que usted quiere leerlo. Sientase en libertad de sugerir cualquier
cambio que usted crea que es necesario y expliquelo.

7. No permita que las personas presentes lo apresuren en Ia reunion
del IEP. Si el personal escolar solo tiene 30 minutos y usted necesita
mas tiempo, fije Ia hora para otra reunion.

(En Nueva Jersey, el Defensor Public° aconseja que usted no firme
el IEP si no esta de acuerdo con este o no entiende claramente su
contenido. Busque onentacion sobre que hater Ilamando al Defen-
sor PUblico al (609) 297-9742, o a algun otro servicio relacionado.)

****8.
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9. No deje que el personal escolar le diga que ellos no ofrecen lo que
su hijo necesita. Si se determina que su hijo necesita un servicio
especifico para que este se beneficie de su program, este servicio
debe ser provisto por la escuela o ellos deben comunicarsecon una
agencia privada para que proves el servicio.

**COMO PADRE DE UN NISIO IMPEDIDO,LCOMO DEBO PRE-
PARARME PARA TRABAJAR CON EL SISTEMA ESCOLAR
PUBLICO?

A medida que comienza el proceso de obtener una educacion ptiblica para su
hijo impedido, usted encontrara que es necesario trabajar con muchos diferentes
miembros del personal escolar. Las siguientes sugerencias podrian hacer que sea
mss facil y rapido el obtener los servicios educativos deseados:

Haga todas las peticiones por escnto.

Mantenga copia de toda Ia correspondencia que envie o teciba .

Mantenga un diario de nombres y fechas de conversaciones telefonicas,
cartas y citas.

SnI;P;tP copia de todos los informes de su nino para sus archivos.

Haga todas las preguntas que sean necesanas para que entienda todo lo
relacionado con su hijo; mantenga las notas para futuras referencias.

Explique las preocupaciones que posea en relacion a su hijo. 'ecuerde
que usted conoce a su hijo mejor que nadie. Sus comentanos serin de
mucha utilidad.

Mantenga su mente abierta y flexible. Cuando exele un espiritu de coope-
ration entre usted y Ia escuela, se dara cuenta que los resultados se veran
mss pronto. Trate de entender todos los puntos de vista antes de Ilegar a
una decisi6n.

LA QUIEN PUFDO ACUDIR PARA AVUDA V MAS INFORMACION?
Para asegurar que usted esta bien informado de sus derechos, debe obtener

una copra de Ia Ley Ptiblica 94-142 a naves de su representante del congreso.
Puede serle 0111 el obtener una copia de las leyes y regulaciones actuales de Ia
educaciOn especial a haves de Ia Division de EducaciOn Especial del Departa-
mento de Tducacan del Estado (Special Education Division of the State Depart-
ment of Lducation). El principal de escuela o el administrador de education
especial podra informarle sobre las politicas locales de Ia escuela al igual que
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sobre sus derechos de acuerdo con Ia ley. El hacerse miembro de una
organizacien local de padres le puede proveer un apoyo necesano. Ademas. el

grupo de padres puede ser que conozca otros recursos locales. Informacion sobre

organizaciones locales de padres puede ser obtenida a traves de "Closer Look" El

Centro Nacional de Informacion para Impedidos (The National Infoimation
Center for the Handicapped). P.O. Box 1492. Washington. DC 20013

Para contestaciones a preguntas especificas sobre los derechos educativos de

su hijo impedido. comuniquese con El Cenci lo Pro Impedidos (The Council for

the Handicapped). 1920 Association Dr.. Reston. Virginia 22091.

*Rempreso de Goodman. S (1986). "Defensa Bajo Ia Ley 94-142: Padres Ayu-
dando a Padres." El Delensor, boletin de noticias de la Sociedad Nacional Por

Nitios y Adultos con Autismo (Advocacy Under 94-142. Parents Helping Par-
ents." The Admac the newsletter of the National Society for Children and
Adults with Autism).

**Preparado por: Mack Jean (1981). Los Derechas y Responsalnhdades de los

Padres. ERIC Centro Distnbuidor de Informacion sobre Niiios Impedidos y

Superdotados (Parents' Rights and Responsibilities. ERIC Clearinghouse on
Handicapped and Gifted Children).

***Reimpreso de: Der'ciios Especuiles para Nil Especiales tin Manual paw
Padres de Vii os lmpedulos en Nueva Jowl; Centro de Education de Ley. Inc.
(Special Rights (or Special Children .4 Manual for Parents of Handicapped
Children in Nett Jerse: Education Law Center, Inc ), Room 209, 155 Washington
St.. Newark. NJ 07102.

****Incluido por. Projecto: Entendiendo el Autismo
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BREVE LISTA DE LECTURAS
DE

INFORMACION DISPONIBLE EN ESPAS1OL

#I28 Como Crecen: Un Manual para Padres de Nubs con Autismo (How
They Grow: A Handbook for Parents of Children with Autism) $4.00
(indique "Spanish Edition" [Echelon en Espanol])

Disponible on: NSAC Bookstore

1234 Massachusetts Ave.. N.W..

Suite 1017

Washington, DC 20005

14202) 783-0125

ISBN:938003 -33 -I 94-142 y 504: Ntimeros Cuya Suma es Igual a Derechos

Educatios Para Nubs Impedidos (94-142 and 502.
Numbers That Add Up To Educational Rights For
Handicapped Children) $4.75 (indique "Spanish Edi-
tion" [EdiciOn en Espanol])

Disponible en: Children's Defense Fund

122 C St., N.W.

Washington. DC 20001

I -(202) 628 -8787

Serie de Leyes de Incapacidad - Diez Folletos Exammando Los Derechos Es-

pecificos de Personas Con Incapacidades del Desarrollo (Disability Law Series -
Ten Pamphlets Examining Specific Rights of Persons With Developmental Dis-

abilities) Gratis (indique "Spanish Edition" [ Edition en Espanol])

Disponible en: The Division of Achocacy for the
Developmentally Disabled

N.J Department of The Public Advocate
P.O. Box 141

Trenton, NJ 08625

(609) 292-9742

Linea gratuita: I-(800) 792-8600
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