Un Comienzo Saludable para ninos
con discapacidad intelectual y
retraso en el desarrollo

Un kit de herramientas para orientar a padres y cuidadores en el cuidado de la salud
y el desarrollo de sus hijos con discapacidad intelectual y retraso en el desarrollo
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Le damos la bienvenida a una comunidad donde todos los nifios y familias son acogidos y reciben
apoyo.

En este kit de herramientas de Comienzo Saludable, encontrard informacién, recursos y orientacion
para guiar el proceso de su hijo después de un diagnéstico de retraso en el desarrollo (RD)
o discapacidad intelectual (D). Este Kit de herramientas lo ayudard a descubrir las habilidades
y fortalezas de su hijo, y le ensenard algunas formas de apoyar el progreso continuo. Aprendera
sobre el diagnéstico, la salud y las necesidades educativas de su hijo. También encontrard
informacién sobre los servicios disponibles, desde profesionales de la salud, terapeutas
y profesores, y descubrird formas de acceder a los recursos en su comunidad. Este conjunto de
herramientas le ayudard a resolver los problemas que pueda encontrar en el proceso de su hijo,
al mismo tiempo que atenderd sus propias necesidades como cuidador mediante el fortalecimiento
de su confianza y el apoyo a su propio bienestar. Lo que es mds importante, escuchard a otras
familias, se conectard con una comunidad diversa e inclusiva respaldada por Olimpiadas Especiales
y podrd vislumbrar el increible potencial y futuro de su hijo.

Cémo usar el kit de herramientas de Comienzo Saludable
El kit de herramientas de Comienzo saludable incluye cuatro secciones:

Comprensién A El futurode

«Informacién «Informacion sobre «Informacion sobre «Historias de éxito
general sobre el los planes médicos, cémo crear un y oportunidades
diagnéstico de educativos y de equipo de apoyo disponibles en la
retraso en el atencién domiciliaria y un plan de accién, comunidad para
desarrollo (RD) y que pueden servir y promover la salud adultos con
discapacidad de guia para un y el bienestar de discapacidad
intelectual (DI). desarrollo saludable los padres y intelectual.

de su hijo. cuidadores.

Dentro de cada seccién, se proporciona informacién a través de texto, recursos y enlaces a temas
especificos. Puede ser (til discutir ciertas partes del kit de herramientas con el profesional de salud,
los profesores, los terapeutas o los miembros de la familia de su hijo.

Se disend este kit de herramientas para permitirle leerlo en cualquier orden. En funcién de dénde

se encuentre en su proceso puede optar por volver a visitar diferentes secciones o volver a leer
la informacién més tarde.
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Comprensién del diagndstico

La siguiente seccién incluye contenido que cubre las siguientes areas:

. o o p L4 . . (4
Definiciéon del Obtencién del Asimilacién del
. Ve . . Ve . . pd .

diagnéstico diagnéstico diagnéstico
«Caracteristicas, causas *Informacién sobre la *Informacién para ayudar
e informacién general sobre evaluacién psicoldgica, a procesar y comprender
RDy DI. médica y educativa para el diagnéstico de RD y DI.

el diagnéstico de RD y DI

en Ninos.

Definicién del diagnédstico

Aprender sobre el retraso en el desarrollo y la discapacidad intelectual le brindara las herramientas
para comprender y apoyar mejor a su hijo. Este conocimiento también lo ayudard a crear una
asociacion proactiva con el equipo médico y educativo de su hijo para elaborar un plan de cuidados.

DESCRIPCION DEL RETRASO EN EL DESARROLLO, DISCAPACIDAD INTELECTUAL
Y DISCAPACIDAD DEL DESARROLLO

Divulgacion: aunque este kit de herramientas se centrard sobre todo en la discapacidad intelectual
yelretraso del desarrollo, la informacién y los recursos también pueden ser adecuados para nifios con
otros tipos de discapacidad en el desarrollo. En este kit de herramientas, utilizaremos el término Retraso
en el desarrollo (RD) en lugar de Retraso en el desarrollo global.

Los nifos menores de 5 anos que tienen retrasos en al menos dos areas del desarrollo, como en el
area motora, lenguaje, de cognicién, funcionamiento social y el desarrollo adaptativo, reciben el
diagndstico de Retraso global del desarrollo (RGD). Dentro de un afio a partir del diagnéstico inicial
de RGD, se debe programar una reevaluacién con un médico especializado, un psicélogo u otro
profesional para monitorear el desarrollo y el progreso del nifo.

Los nifios con RGD tienen un mayor riesgo de un diagndstico posterior de discapacidad intelectual
(DI). La DI se caracteriza por habilidades intelectuales y adaptativas bajas, y se diagnostica entre los
5y los 18 anos. La discapacidad intelectual, la paralisis cerebral y la condicién del espectro autista
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forman parte del grupo de discapacidad del desarrollo. Las discapacidades del desarrollo son
trastornos con dificultades continuas fisicas, de aprendizaje, de lenguaje o de comportamiento que
comienzan antes de los 22 anos y afectar de forma significativa el funcionamiento diario.

Criterios para llegar al diagnéstico de Discapacidad Intelectual
Segun los pardmetros de diagnéstico del DSM-5 de la American Psychiatric Association (Asociacién
Estadounidense de Psiquiatria) de 2013, el diagndstico de DI requiere los siguientes tres criterios:
e Bajas habilidades intelectuales confirmadas por una evaluacion realizada por un psicélogo
y un puntaje de la prueba de coeficiente intelectual por debajo de 70-75.
e Baja capacidad de adaptacién que afecta al menos a una actividad de la vida diaria,
como la comunicacién, la participacién socialy la independencia. Las actividades de la vida
diaria requerirdn apoyo en dos o mas entornos, como el hogar, la escuela, el trabajo y
la comunidad. Un médico evallay puntua las capacidades de adaptacién basandose en los
informes de cuidadores y profesionales familiarizados con el rendimiento del individuo.
e Evidencias de habilidades intelectuales y adaptativas bajas antes de los 18 anos.

Tipos de habilidades adaptativas e intelectuales

Existen diferentes tipos de inteligencia, dentro de los que se incluyen el razonamiento,
la resolucién de problemas, la planificacién, el pensamiento abstracto, el juicio, el aprendizaje
académico y el aprendizaje a partir de la experiencia.

Las habilidades adaptativas incluyen actividades cotidianas que las personas realizan por si mismas
y que se consideran propias de su comunidad, culturay grupo de edad. Los tres tipos de habilidades
adaptativas son conceptuales, sociales y practicas.

e Habilidades conceptuales: incluyen lenguaje, lecturay escritura (alfabetizacién); manejo del
dinero, tiempo y nuUmeros (matemdticas); pensamiento; memoria; funcionamiento
independiente; y el uso del criterio en situaciones nuevas.

e Las habilidades sociales: se caracterizan por la capacidad de interactuar con otras personas
e incluyen comunicarse con los demas, ser compasivo, poder hacer amigos y comprender
situaciones sociales. También se pueden evaluar la responsabilidad social, la autoestima,
la ingenuidad vy la capacidad de sequir las reglas y evitar ser objeto de acoso (victimizado).

e Las habilidades practicas: consisten en actividades para cuidar de uno mismo, como comer,
vestirse, moverse y aprender a ir al bano. También se pueden evaluar el seguimiento de
un horario o ruting, el uso de un teléfono, la administracién del dinero, la preparacién de
comidas, las habilidades laborales y las habilidades para usar el transporte y viajar,
y la capacidad de mantenerse sano y seguro.
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El grado de discapacidad intelectual

El grado de discapacidad se basa en las puntuaciones del funcionamiento adaptativo y determinara
el nivel de apoyo que necesitard la persona. Las puntuaciones de Cl no se utilizan para determinar
el grado de la DI.

INFORMACION GENERAL SOBRE RETRASO EN EL DESARROLLO (RD)
Y DISCAPACIDAD INTELECTUAL (DI)

Incidenciade RDy DI

e Se hainformado que la DI se da en todos los grupos raciales, étnicos y socioeconémicos.
Segun los criterios de diagndstico del DSM-5, que pertenece a la American Psychiatric
Associations, lanzado en el ano 2013, la discapacidad intelectual leve es 1,6 veces mas comun
en hombres y mujeres. La discapacidad intelectual profunda es 1,2 veces mas comun en los
hombres.

e Uno de cada seis nifios o el 17,8 % de los nifios entre 3y 17 afos presentan una o mas
condiciones de discapacidad del desarrollo, incluidas la DIy el RD. Entre estos nifos, la tasa
de prevalenciade la Dl esdel 1,2 %. Se trata de datos comunicados por los CDC, basados en
encuestas a padres recogidas en Estados Unidos entre 2015y 2018.

e Segun los datos analizados de un estudio de la Carga Mundial de Enfermedades de 2017,
se estima que el 11,2 % de todos los nifios y adolescentes del mundo tenian al menos una
de las cuatro condiciones de discapacidad analizadas (epilepsia, discapacidad intelectual,
pérdida de visién y audicién). Entre estos ninos y adolescentes, la tasa de prevalencia de
discapacidad intelectual fue del 3,2 %.

e Segun un estudio publicado por Global Research sobre Colaboradores en Discapacidad del
Desarrollo, se calcula que unos 53 millones de nifos menores de 5 anos presentan
discapacidad del desarrollo en todo el mundo. La mayoria de estos nifos viven en paises de
bajos y medianos ingresos. Se observé que la discapacidad intelectual era el factor que mas
contribuia a la cifra de anos que las personas viven con discapacidad.

Impacto potencial en el desarrollo

e Los ninos con RD/DI tienen retrasos en alcanzar hitos del desarrollo, como por ejemplo
la capacidad de expresarse a través de palabrasy comprender el lenguaje hablado. Los nifos
con RD/DI que no desarrollan habilidades de lenguaje pueden conectar o comunicarse de
otras formas, como la expresion facial, el contacto visual, los gestos y el lenguaje de signos.
Estos nifos pueden beneficiarse de aprender a comunicarse mediante comunicaciéon
aumentativa y alternativa, que incluye la comunicacién a través de imagenes, lenguaje de
signos y dispositivos electrénicos.
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e Los nifos con RD/DI pueden tener retrasos en el desarrollo de habilidades de la motricidad
fina, como la capacidad de usar sus manos para diferentes tareas, como sostener un craydn,
cortar con tijeras, dibujary construir con bloques.

e Las habilidades de motricidad gruesa, como caminar o correr, pueden desarrollarse mas
tarde en algunos nifnos con RD/DI.

e Los nifios con RD/DI también pueden necesitar ayuda adicional para desarrollar habilidades
de juego creativo y habilidades de independencia, como por ejemplo comer, ir al bano
y vestirse por sisolos.

Apoyo para nifios con RD/DI

e La mayoria de las personas con DI presentan un grado leve y no se les suele diagnosticar
hasta la edad escolar. Durante los afos escolares, los nifios pueden necesitar apoyo
complementario para aprender a leer, utilizar los nimeros o escribir. Con el apoyo de los
padres, profesores y otros profesionales, todos los nifios con RD/DI seguiran aprendiendo
a su propio ritmo. Proporcionar un entorno positivo con estimulos y reconocimiento del
progreso de un nifo ayudard a mantener el bienestar, la autoestimay la confianza del nino.

e Desde el principio, los cuidadores y los profesores deben empezar a fomentar
laindependencia de los nifios. Durante la escolarizaciéon, los alumnos reciben una
planificacién de la transicidon que les prepara para la vida después de la graduacién. Muchos
de estos estudiantes podran recibir formacién que les prepare para conseguir un empleo
o realizar un trabajo en practicas supervisadas. Como resultado, hoy en dia mas y mds
personas con DI tienen un empleo. La mayoria de las personas con DI podran vivir de forma
independiente y necesitardn orientacién solo para decisionesy tareas complejas.

e Una gran cantidad de personas con DI son atletas, y millones de ellas participan en todo el
mundo en las Olimpiadas Especiales. A través del entrenamientoy las actividades en equipo,
Olimpiadas Especiales es uno de los programas comunitarios que mejora la independencia,
el liderazgo y las habilidades sociales de las personas con DI.

CAUSAS DEL RETRASO EN EL DESARROLLO (RD) Y DE LA DISCAPACIDAD INTELECTUAL (DI)

En la mayoria de los casos, se desconoce qué causa el retraso en el desarrollo y la discapacidad
intelectual; sin embargo, en algunos casos se puede identificar un factor genético o ambiental.
Entre las causas conocidas de DI/RD, el factor genético es el mas comudn. La formacién y una
estructura diferente del cerebro, los tumores cerebrales y las condiciones metabdlicas también
pueden causar RD/DI. También se pueden producir por un factor ambiental conocido durante
el embarazo, en el mismo parto o poco después.
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Causas genéticas y ambientales
Los trastornos genéticos mas comunes que causan RD/DI incluyen:

e El sindrome de Down es la cromosomopatia mds frecuente asociada a la DI, tanto
en hombres como en mujeres. Se produce cuando un individuo tiene una copia total
o parcial del cromosoma 21. Este material genético adicional provoca las caracteristicas
asociadas al sindrome de Down. Los ninos con sindrome de Down corren un mayor riesgo
de padecer ciertas afecciones médicas, como defectos cardiacos congénitos, pérdida de
la audiciény la visién, problemas respiratorios y una mayor susceptibilidad a las infecciones.
Es importante tener en cuenta que es posible que su hijo no tenga necesariamente todas
las afecciones médicas asociadas con el sindrome de Down vy, si tiene alguna de ellas,
los avances en la medicina han hecho que la mayoria de las afecciones sean tratables.

e Elsindrome de X fragil es la condicién genética hereditaria mas comin que causa DI en los
hombres. Produce discapacidad intelectual, problemas de comportamiento y aprendizaje
y diversas caracteristicas fisicas. Aungque el FXS se da en ambos sexos, los varones son los
mas propensos a desarrollarlo, y por lo general, con un grado més elevado. La esperanza de
vida de las personas con SCXF no cambia porque no suelen haber problemas de salud que
pongan en peligro la vida.

e El sindrome de Prader Willi es una condicién genética causada por anomalias
en el cromosoma 15 que afecta a todos los sexos y razas con igual frecuencia. Se reconoce
como la causa genética mas comun de obesidad infantil potencialmente mortal y también
se asocia con discapacidad intelectual y diversas dificultades en el aprendizaje.

Los factores ambientales que pueden causar RD/DI incluyen:

e Factores que afectan el embarazo, el parto o poco tiempo después, como infecciones,
consumo de alcoholy ciertos medicamentos.

e Factores que afectan al bebé en el momento del nacimiento, como nacer antes de término,
bajo nivel de oxigeno, infecciones, accidente cerebrovascular, traumatismo craneoencefalico
0 sangrado.

e Factores que afectan el cerebro después del nacimiento, como accidente cerebrovascular,
traumatismo craneoencefalico o sangrado, infeccién y ciertos tratamientos para el cancer,
disminucién del nivel de hormona tiroidea, falta de oxigeno, alto nivel de plomo,
desnutricién o negligencia emocional.
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Obtencién del diagnéstico

A los nifios se les diagnostica DI/RD mediante evaluaciones médicas, psicolégicas y educativas. Estas
evaluaciones las suele realizar un equipo de profesionales de distintas disciplinas.

Evaluacion psicolégica

Las evaluaciones psicolégicas incluyen pruebas de inteligencia, habilidades de adaptacién
y rendimiento académico en lectura, matemadticas, expresiéon escrita y ortografia. Se pueden
realizar evaluaciones de autismo, ansiedad, depresién, comunicacién social, aprendizaje, atencién
y otras funciones del cerebro y el comportamiento segln sea necesario.

Las evaluaciones psicoldgicas las pueden realizar psicélogos clinicos y tienen por objeto obtener
el diagndstico médico de la DI. En muchos casos, el diagnéstico médico lo proporciona un equipo,
que también puede incluir un médico, un terapeuta ocupacional y un fonoaudidlogo. El seguro
médico requiere un diagndstico médico para la cobertura de servicios e intervenciones
proporcionados fuera de la escuela.

Las pruebas psicoldégicas también las puede realizar un psicélogo escolar/educacional con el fin de
obtener un diagnéstico educativo, que se utiliza para optar a servicios de intervencién por medio
de la escuela.

Evaluacién Educativa

Las evaluaciones educativas las realiza el programa de Intervencién Temprana, para ninos de
0a3anos, vy la escuela, para nifos mayores de 3 afnos. Esta evaluacién se realiza con el fin de
obtener un diagnéstico educativo y elaborar un plan de intervencién especifico para cada nifo.

La evaluacién educativa la realiza un equipo multidisciplinario y puede incluir lo siguiente:

e La evaluacién psicoldgica se realiza por el psicélogo escolar con el fin de recibir servicios
escolares. Este tipo de evaluacién incluye pruebas especiales de inteligencia y habilidades
adaptativas, con pruebas adicionales para ninos en edad escolar como por ejemplo: pruebas
de lectura, matematicas, expresién escrita y ortografia. Puede realizarse una evaluacién
adicional del autismo, la ansiedad, la depresién, la comunicaciéon social, el aprendizaje,
la capacidad de atencién, otras funciones del cerebro y el comportamiento.

e La evaluacién del habla y el lenguaje la realiza un fonoaudiélogo y evalla la capacidad de
comprender, hablar, comunicarse y mantener una conversacion.

e La evaluacién de terapia ocupacional la realiza un terapeuta ocupacional y evalla las
habilidades de motricidad fina, como por ejemplo, la capacidad de usar las manos para
sostener un boligrafo o cortar con tijeras. Se puede evaluar el procesamiento sensorial,
como la reaccién excesiva o insuficiente a los sonidos, la vista, el tacto, el gusto, el dolory el
movimiento.

e Laevaluacién de fisioterapia para las habilidades de motricidad gruesa evalla la capacidad
de moverse y mantener el equilibrio junto con la coordinacién al caminar, correry saltar.
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Evaluacién médica

Por lo general, las evaluaciones médicas las realiza un médico especializado en desarrollo
y comportamiento, como un pediatra especialista en el desarrollo conductual. La evaluacién
consiste en antecedentes médicos, de desarrollo, conductuales, educativos y familiares, asi como
también un examen fisico. El médico revisard las evaluaciones anteriores y también realizard una
evaluacion del desarrollo v el comportamiento. La evaluacién médica puede proporcionar
el diagnéstico médico de RD/DI, asi como otras condiciones de comportamiento y comunicacion
que pueden ocurrir junto con la discapacidad intelectual, como el autismo o el Trastorno por Déficit
de Atencién e Hiperactividad (TDAH).

Durante estas evaluaciones, también se evaluardn las afecciones médicas que pueden observarse
con mayor frecuencia en nifios con RD/DI, como estrefimiento, aumento anormal de peso,
trastornos auditivos, visuales, del sueno y de la alimentacién, problemas de pica (ingesta de
alimentos no comestibles), convulsiones, problemas dentales y de encias.

Es posible que los nifios con RD/DI deban derivarse para evaluaciones audioldgicas (oido)
y oftalmolégicas (ojo y visién). Como parte de la evaluacién médica, el médico puede recomendar
diferentes analisis de sangre, como pruebas genéticas, deteccién de toxicidad por plomoy funcién
tiroidea. En algunos nifos, también se puede realizar una resonancia magnética del cerebro
(imagen especial del cerebro) o un electroencefalograma (un estudio de ondas cerebrales para
detectar convulsiones).

Estos son algunos de los especialistas que pueden ser Utiles para evaluar y dar sequimiento a los
nifnos con RD/DI:

e Lospediatras conductuales deldesarrollo son médicos capacitados para evaluar eldesarrollo,
el comportamiento y el aprendizaje y pueden brindar diagndsticos y recomendaciones para
el tratamiento de RD/DI, autismo, trastorno del aprendizaje y TDAH.

e Los sicélogos son profesionales especializados en el diagnéstico de RD/DI, autismo,
problemas de aprendizaje, TDAH, ansiedad y depresién. Los sicélogos pueden brindar
terapia conductual, entrenamiento para padres, capacitacién en habilidades sociales y
orientacién sicoldgica.

e Los médicos especialistas en genética y asesores genéticos realizan una evaluacién de una
causa genética o factor de riesgo de RD/DI para toda la familia.

e Los neurdlogos son médicos especializados en trastornos con estructuras o funciones
diferentes del cerebro y pueden evaluar convulsiones o regresién de habilidades.

e Los siquiatras son médicos especializados en el diagnéstico y medicaciéon de trastornos de
salud mental, como depresion, ansiedad, trastorno bipolary esquizofrenia.
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Exdmenes médicos adicionales
Es posible que se recomienden algunas pruebas médicas adicionales para nifios con RD/DI, que
incluyen:

e Los niveles de plomo en sangre deben comprobarse cada ano en los nifos que ingieren
elementos no comestibles o que han estado expuestos al plomo. El aumento del nivel de
plomo puede afectar el comportamiento y el aprendizaje.

e Lafuncién tiroidea se controla en todos los nifos al nacer. Debe volver a revisarse en nifos
que tienen RD/DI o nifios con crecimiento deficiente en altura. La hormona tiroidea,
producida porla gldndula tiroides, afecta el desarrollo, el comportamientoy el crecimiento.

e Sielnino pierde habilidades, tiene convulsiones o tiene ciertos hallazgos en el examen fisico
y neurolégico, los médicos pueden recomendarimagenes del cerebro, como una resonancia
magnética del cerebro o un estudio de ondas cerebrales como un electroencefalograma.

Asimilacién del diagnéstico

Después de enterarse de que su hijo tiene RD/DI, tendrd preguntas sobre el diagndstico, sus
préoximos pasos y como puede ser el futuro de su hijo. Comprender el diagnéstico y las necesidades
de su hijo lleva tiempo y es parte de un proceso continuo para crear el entorno mas positivo para
que su hijo tenga éxito. La buena noticia es que todos los dias aprenderd algo nuevo que lo ayudara
adesarrollarsu confianza para apoyar al nino. A través de este proceso, es importante recordar que,
como todos los demds, su hijo tiene fortalezas y desafios que afrontar. Los nifilos con RD/DI
alcanzardn hitos en diferentes momentos y progresardn a su propio ritmo. Aprender sobre
el diagnéstico lo ayudard a comprender mejor el desarrollo y el comportamiento del nifoy apoyara
su progreso de desarrollo continuo. Le ayudard a tomar decisiones informadas y convertirse
en un defensor mas firme de la implementacién del plan de cuidado en la escuelay en el hogar.

Después de que su hijo haya recibido el diagnéstico de DI/RD, comience por comunicarse con su
familia o con otros cuidadores que tengan una experiencia similar. Pueden brindar apoyo,
comprensiény orientacién sobre el desarrollo del plan de atencién médica.

“;Qué hizo en cuanto supo el diagnéstico de ID/DD de su hijo?”

“Inmediatamente
después del diagnéstico,
me comuniqué con un
grupo de apoyo para

“Mi objetivo principal
era mantener feliz
a mi hijo durante la
intervenciony darle
suficiente tiempo para
relajarsey disfrutar de
actividades divertidas
con nuestra familia”.

“Hice que la terapia
fuera divertiday
normalicé la vida de
mi hijo a través del arte,
la danzay la natacién
durante las Olimpiadas
Especiales”.

“Hice una lista de las
fortalezas de mi hijo
y celebré todos los
avances”.

“Al principio hablé con
mi familia sobre el

padres e hice algunos
buenos amigos que
siempre estaban
dispuestos a escuchar
y ayudar”.

diagndstico de mi hijo y
me senti apoyada”.
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Después del diagndstico, podrd conocer a los profesionales que podran apoyar el proceso de su hijo
y el de su familia. Por ejemplo, un médico puede explicar el diagnéstico del nifio y abordar las
necesidades médicas y educativas. El médico también puede ayudarlo a desarrollar un plan de
accién para el cuidado y podré actualizarlo sobre el progreso de su hijo. El médico puede dar
recomendaciones para actividades en casa, recomendaciones escolares y orientacion para acceder
a recursos comunitarios. Desarrollar una relacién positiva con los profesionales médicos
y educativos de su hijo lo ayudard a crear una red de apoyo y cuidado para el desarrollo de su hijo.

“;Cémo trabajé en conjunto con los médicos y profesionales de salud que atendian a

su hijo?”

“Le pedi a mi médico
que me diera
recomendaciones
por escrito e

“Antes de la cita con
el médico, hice una
informacion
especifica sobre
la intervencién de
mi hijo”.

lista de preguntas
para discutir”.
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“Al hablar con un
médico, no tuve
miedo de aclarar
lo que no entendia
olo que no me
parecia una buena

opcién para mi hijo”.

“Cumplir con las
citas de seguimiento
con el médico de
mi hijo me mantuvo
al dia con el plan de
atencién”.

“Busqué un médico
que hablara sobre
la fortalezay el
progreso de mi hijo
y reconociera
mi esfuerzo. Esto me
dio la energia para
poder continuar”.



La siguiente seccién incluye contenido que cubre las siguientes areas:

Informacién sobre
la intervencion y
el tratamiento de
las condiciones
médicas, de
desarrollo y
conductuales que

*Informacion sobre

los programas
educativos, como

el Programa de
Intervencion
Temprana, Educacion
Especial y terapias,

*Informacién sobre
la promocién de la
salud y el bienestar
para prevenir
afecciones médicas
y de salud mental.

AN

|'§ ﬁ. Fa\

Informacion sobre
las intervenciones
lideradas por
padres y cuidadores
a través de
actividades en
el hogar.

se observan con para nifos con RD/DI.

frecuencia en nifios
con DDy DI.

Plan médico de tratamiento

Los nifos con retrasos en el desarrollo (RD) y discapacidad intelectual (DI) pueden requerir una
variedad de intervenciones médicas y apoyos de especialistas médicos, ademas del chequeo normal
del nino con su médico de atencidn primaria.

El primer paso en el plan de tratamiento médico de su hijo es asegurarse de que el menor se sienta
cémodo yendo al médico. Es posible que los nifios con RD/DI pueden necesitar estar preparados
antes de una nueva experiencia, en especial una experiencia que puede dar miedo, como
lo esiral médico. He aqui algunos consejos que pueden ayudar a su hijo en una cita médica:
e Antes de la cita, utilice cuentos con personajes sociales, libros o videos para explicar
y mostrar lo que ocurre durante una visita médica.
e Programe la visita durante el mejor momento para el nifio.
e Tratede programar la primera cita médica en la manana o después del almuerzo, para evitar
el estrés relacionado con la espera.
e Traiga a otro adulto para que cuide a su hijo durante la visita para que tenga tiempo de
hablar con el profesional.
e Considere traer los siguientes elementos a la cita médica:
o Bocadillosy bebestibles
o Burbujas, juguetes favoritos, libros, juegos o el iPad para entretener o distraer al
nino durante el examen o la visita médica
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Es importante mantener las visitas de control sano de su hijo con su médico de atencién primaria.
Estas visitas incluyen chequeos constantes preventivos, vacunas y exdmenes de salud para:
e (recimiento

e Vision

e Audicién

e Enfermedades dentales
e nutricién

e Otras condiciones de salud

Los nifos con RD/DI tienen un mayor riesgo de desarrollar ciertas condiciones de salud fisica que
pueden requerir exdmenes, evaluaciones y tratamientos adicionales. A continuacién puede
encontrar informacion detallada sobre estas condiciones de salud especificas, prevenciény plan de
atencién médica.

Peso/Nutricién
e Areas de preocupacién: sobrepeso, bajo peso y alimentacién desequilibrada.
e Posibles problemas secundarios: problemas cardiacos, ronquidos, dificultades de
aprendizaje y de conducta.
e Signos o factores de riesgo que podrian conducir a problemas de peso:
o Comedor quisquilloso debido a dificultades de percepcidn sensorial relacionadas con
el gusto, el olfato y las texturas de los alimentos
Mala alimentacién debido a dificultades para masticar y tragar
No hacer suficiente ejercicio
Falta de conciencia del peso corporal

Si nota alguno de estos signos o ve problemas con el peso o la nutricién de su hijo, hable con
el médico tratante de atencién primaria. Es posible que lo remitan a un nutricionista para evaluar
y cambiar la dieta de su hijo, o un terapeuta ocupacional para abordar las dificultades sensoriales.
El plan de atencién médica para problemas de peso puede incluir una intervencién conductual
y un plan de actividad fisica.
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Ademas, hay muchas formas de ayudar a su hijo para que mantenga un peso saludable en casa, por
ejemplo:

Controle el peso de su hijo con regularidad.

Mantenga a su hijo y familia con una dieta saludable.

Mantenga una rutina de horarios fijos con las comidas a las mismas horas todos los dias.
Dé mucha aguay evite darle bebidas gaseosas a su hijo.

Asegurese de que su hijo realice al menos 60 minutos de actividad fisica diaria.
Establezca un horario de suefo fijo para asegurarse de que su hijo duerma bien.

Recursos externos:

Vida saludable y activa para familias, de la American Academy of Pediatrics (Academia
Estadounidense de Pediatria)

Salud dental y bucal

Areas de preocupacién: caries dentales, problemas en las encias, infeccién, pérdida
0 posicién anormal de los dientes.
Posibles problemas secundarios: problemas para hablar, comer, aprender y problemas de
conducta debido al dolor de muelas.
Factores de riesgo que podrian provocar problemas dentales:
o Faltade vitaminaD
o Dietadesequilibrada
o Medicamentos
o Dificultades de percepcién sensorial que causan dificultades para cepillarse los
dientes
o Mala higiene dental

Si observa alguno de estos signos o ve problemas en los dientes de su hijo, hable con el médico
de atencién primaria o el dentista tratante de su hijo. Es posible que recomienden limpieza dental,
tratamiento de caries dentales, enfermedades de dientes y encias o frenillos para corregir
la posicidon anormal de los dientes.

Ademds, hay muchas formas de ayudar a su hijo para que mantenga su salud bucal en casa,
por ejemplo:

Beber agua de la llave que contiene fldor.

Evitar bebidas gaseosas y grandes cantidades de dulces.

Cepillarse los dientes durante dos minutos dos veces al dia con pasta dental con flor.
Visitar al dentista dos veces al afio desde que sale el primer diente.

Pedirle al dentista de su hijo que aplique tapaduras dentales cuando corresponda.
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Recursos externos:

e Salud bucal, de la American Academy of Pediatrics (Academia Estadounidense de Pediatria)
e Conceptos basicos de salud bucal infantil, de CDC
e Preparacién para la visita dental, realizado por Autism Speaks

Visién
e Areas de preocupacién: problemas de la vista y de los ojos.
e Factoresde riesgo: antecedentes familiares de problemas ocularesy de la vista, infecciones
y traumatismos oculares, ciertas infecciones antes del nacimiento del bebé, infecciones del
cerebro después del nacimiento, traumatismo craneoencefdlico, ciertos sindromes
genéticos y trastornos metabdlicos, diabetes, presion arterial alta.
e Posibles problemas secundarios: dificultades de aprendizaje, coordinacién motora,
habilidades sociales y baja confianza en si mismo.
e Signos de posibles problemas de visién:
o Mirar de cerca los objetos
Chocar contra cosas
Ojos desalineados (parecen cruzados, desviados o no enfocan juntos)
Color blanco o blanco grisdceo en la pupila
Ojos que revolotean répidamente de lado a lado o de arriba abajo
Dolor en los ojos, picazén o malestar informado por su hijo
Enrojecimiento en cualquiera de los ojos que no desaparece al cabo de unos dias
Ojos que siempre estan llorosos
Parpados caidos
Ojos que a menudo parecen demasiado sensibles a la luz
Dolores de cabeza

O O O O 0O 0O O O O O

Si observa alguno de estos signos o le preocupan los ojos o |a vista de su hijo, hable con su médico
de atencién primaria. El médico puede derivar a su hijo a un oftalmélogo o a un optometrista, que
son médicos especializados en los ojos y la visién. El tratamiento puede incluir el uso de anteojos,
parches en los ojos, medicamentos para infecciones oculares o incluso una cirugia en el ojo.

Ademas, hay muchas formas de ayudar a su hijo a desarrollar una visiéon saludable en casa, por
ejemplo:

e Disminuya el uso de pantallas y dispositivos electrénicos recreativos en el hogar.

e Facilite una buenailuminacién durante las actividades de lectura, dibujo y escritura.

e Programe un chequeo rutinario de los ojos y la vista con el médico de atencidén primaria de

su hijo.
e Revise los resultados del examen de la vista realizado por la escuela.
e Supervise posibles infecciones o traumas oculares.
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Recursos externos:

e Senales de advertencia de problemas de visidén en bebés y nifos, escrito por American
Academy of Pediatrics (Academia Estadounidense de Pediatria)

e 20 Things to Know About Children's Eyes and Vision (20 cosas que debe saber sobre los
ojos y la visién de los ninos), publicado por la American Academy of Ophthalmology
(Academia Estadounidense de Oftalmologia)

e Hojainformativa sobre cequeray visién, publicada por la Organizacién Mundial de
la Salud (OMS)

Condiciones auditivas

e Areas de preocupacién: pérdida auditiva conductiva, pérdida auditiva neurosensorial,
pérdida auditiva mixta

e Factores de riesgo: antecedentes familiares de problemas de audicién, infecciones de oido,
ronquidos, adenoides o amigdalas grandes, ciertas infecciones antes del nacimiento del
bebé, infecciones cerebrales después del nacimiento, medicamentos, traumatismos
craneales, ciertos sindromes genéticos y trastornos metabdlicos.

e Posibles problemas secundarios: dificultades en el habla, el lenguaje, la comunicacién,
las habilidades sociales, el aprendizaje, el comportamiento y la atencién ademdas de baja
autoestima.

e Sefales de posibles problemas de audicion:

o Falta de respuesta a los sonidos
Ignora cuando se le llama con el nombre
Falta de seguimiento de instrucciones
Retraso en el lenguaje
Habla con dificultad
Ve la televisiéon o escucha musica a un volumen muy alto
Habla fuerte

0 O 0O O O O

Si observa alguno de estos signos o ve problemas en los oidos o audicién, hable con el médico de
atencién primaria tratante de su hijo. Es posible que lo deriven a un especialista en audiciéon
(otorrino) o a un médico que se especialice en afecciones de oido, nariz y garganta
(otorrinolaringélogo). Las intervenciones pueden incluir el tratamiento de las infecciones de oido
o la congestién nasal, la cirugfa de los liquidos del oido, las adenoides o amigdalas grandes, o el uso
de audifonos o implantes.
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Ademas, hay muchas formas de ayudar a su hijo a desarrollar una audicién saludable en casa,
por ejemplo:

e Revise los resultados del examen de audicién de recién nacido.

e Programe controles auditivos de rutina con un pediatra.

e Revise los resultados del examen de audicién realizado por la escuela.

e Siga las recomendaciones del médico para las infecciones de oido del nifo.

e Evite la exposicién a sonidos fuertes como musica alta o la television.

Recursos externos:.
e Hearing Loss in Children (Pérdida de audicién en ninos), publicado por CDC

Huesos, musculos y condiciones de las articulaciones
e Areasde preocupacién: caminar inestable, problemas musculares, de espalday articulares.
e Factores de riesgo para problemas de huesos, musculos y articulaciones: Retraso
en comenzar a caminar, poca fuerza musculary equilibrio, trastornos cerebralesy genéticos.
e Posibles problemas secundarios: dificultades con la coordinacién motora, caminar
y la capacidad general para moverse.
e Senales de posibles problemas de huesos, musculos y articulaciones:
o Cojeo
Dolor de espalda o articulaciones
Retraso en el comenzar a caminar

(@]
o Caminata de forma asimétrica
o Dificultades o mala calidad en la realizacién de actividades que requieren motricidad

gruesa: caminar, correr, trepar, saltar

Si nota alguno de estos signos, hable con un ortopedista, que es un médico que se especializa
en huesos, musculos y articulaciones, o con un fisioterapeuta, que es un médico especializado
en el proceso de caminar y el movimiento de los musculos y articulaciones Las intervenciones
pueden incluir estiramientos o ejercicios, aparatos ortopédicos, yesos o cirugia.

Ademas, hay muchas formas de ayudar a su hijo a desarrollar el fortalecimiento de sus movimientos
en casa, por ejemplo:

e Mantenga actividad fisica constante.

e Considere realizar estiramientos o elongaciones.

e Use calzado comodo.

Recursos externos:
e Ninos vy sus huesos: Una guia para padres, por el National Institute of Health (Instituto
Nacional de Salud de Estados Unidos)
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e Areasde preocupacién: dificultades para conciliar el suefio, despertarse por la noche, suefio
inquieto, sueno de corta duracién, ronquidos, rechinar de dientes, sonambulismo y temores
nocturnos.

e Factores de riesgo para problemas de suefo: ansiedad, TDAH, autismo, obesidad, alergias
estacionales, adenoides o amigdalas grandes, sindrome genético, tono muscular bajo,
y niveles bajos en hierro y vitamina D.

e Posibles problemas secundarios: problemas de peso y crecimiento, hiperactividad, poca
capacidad de atencién, otros problemas de comportamiento y aprendizaje. Los nifilos que
roncan pueden tener apnea, que son pausas en la respiracion que pueden causar una
disminucién de la oxigenacién del cerebro, generando problemas pulmonares y cardiacos
secundarios.

Si su hijo ronca o tiene suefno agitado, su médico de atencién primaria puede derivarlo
a un otorrinolaringélogo para un estudio del suefio y otras pruebas. Las intervenciones pueden
incluir terapias conductuales, medicamentos o tratamiento para la apnea del sueno.

Ademds, hay muchas formas de mejorar la calidad del suefio de su hijo, como por ejemplo:

e Evite actividades intensas dentro de las 2 horas antes de acostarse.

e Evite el uso de bebidas con cafeinay productos electrénicos antes de acostarse.

e No debe haber televisién en el dormitorio.

e No debe existir el acceso a dispositivos electrénicos después de acostarse.

e Mantenga unatemperatura ambiente agradable.

e Uso de sdbanas con textura preferida.

e Tengaun horario de sueno diario fijo.

e Tenga una rutina tranquila a la hora de acostarse, que podria incluir: Dejar de usar aparatos
electrénicos 1 hora antes de acostarse, tomar una taza de leche, tomar un bano o una ducha
tibia, lavarse los dientes, acostarse y leer un cuento o escuchar musica tranquila para calmarse.

Recursos externos:
e Tips for better sleep (Consejos para dormir mejor), publicado por la American Academy of
Pediatrics (Academia Estadounidense de Pediatria)
e Sleep Strategies for Kids (Estrategias para lograr un buen sueio para nifos), publicado por
la Sleep Foundation
e Sleep Tipsfor Family’s Mental Health (Consejos para dormir para la salud mental de la Familia),
publicado por la American Academy of Pediatrics (Academia Estadounidense de Pediatria)
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e Areas de preocupacién: evacuaciones intestinales poco frecuentes, esfuerzo al defecar,
evacuaciones duras.

e Factores de riesgo para el estrefimiento: tener una dieta selectiva, tono muscular bajo,
bajos niveles de hormona tiroidea, anomalias de los movimientos y estructura intestinales.

e Posibles problemas secundarios: peso, crecimiento, problemas de conducta, retraso
en el control de esfinteres, ensuciamiento e infecciones de la vejiga y los rifiones.

Si nota alguno de estos signos, hable con el médico de atencién primaria de su hijo. Las
intervenciones pueden incluir cambios en la dieta o el ejercicio, intervencién conductual,
medicamentos o limpieza intestinal.
Ademds, hay muchas formas de ayudara su hijo a tener movimientos intestinales sanos para realizar
en casa, como por ejemplo:

e Dietaalta en fibra con cereales integrales, frutas y verduras.

e Consumo de mucha agua.

e Ejercicio fisico continuo.

e Sentarse en elinodoro poco después de cierta comida, todos los dias y a la misma hora.

Recursos externos:.
e Constipation in Children (Estrefimiento en nifios), publicado por la American Academy of
Pediatrics (Academia Estadounidense de Pediatria)
e Constipation in Children (Estrefimiento en nifos), publicado por el National Institute of
Health (Instituto Nacional de Salud de Estados Unidos)

Los nifios con RD/DI corren el riesgo de padecer ciertos trastornos mentales, que su médico
0 especialistas pueden examinar, evaluar y tratar. A continuacién puede encontrar informacién
detallada sobre estas condiciones de salud especificas, prevenciény plan de atencién médica.

Trastorno por déficit de atencion con hiperactividad (TDAH)

Los nifos con TDAH tienen dificultades para prestar atencién a actividades no preferidas y/o son
hiperactivos e impulsivos. Estas dificultades pueden volverse mas evidentes una vez que los ninos
van a la escuela. Los sintomas del TDAH se observan tanto en el hogar como en la escuelay pueden
afectar una o mas de las siguientes areas: aprendizaje, comportamiento e interaccién con otros
ninos y miembros de la familia, participacién en actividades grupales y desempefio de habilidades
de la vida diaria, como vestirse o tareas como limpiar su propia habitacion.
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Los nifos con TDAH no tratado corren el riesgo de tener dificultades para hacer amigos y tener bajo
rendimiento escolar. Como resultado, pueden desarrollar una baja autoestima e incluso ansiedad
y depresion. Las dificultades de percepcién sensorial pueden aumentar la hiperactividad y disminuir
la capacidad de atencién.

Intervencion:

e Aumente la atencién personalizada y las actividades précticas, disminuya las distracciones
durante la tarea, mantenga un horario, rutinas y entornos estructurados para mantener
la coherencia, preparese para las transiciones y brinde comentarios positivos e inmediatos.

e Enlaescuela, losnifos pueden recibir adaptaciones para el TDAH bajo el Plan de Adaptacién
504 o bajo su Plan de Educacién Personalizado (PEP). Dicha adaptacién puede incluir tiempo
adicional para los exdmenes, asientos preferenciales en el salén de clases y durante los
examenes, mayor atencién personalizaday mas.

e Su médico de atencién primaria puede brindar orientacién para las intervenciones
conductualesy recetar medicamentos para el tratamiento del TDAH.

e Puede ser (til la derivacién a un psicélogo infantil para la modificacién del comportamiento
en el hogary la orientacién para los padres.

Recursos externos:
e Qué es el TDAH: Information for Parents (Informacién para padres), publicado por
la American Academy of Pediatrics (Academia Estadounidense de Pediatria)
e Protecting the Health of Children with ADHD (Proteccién de la salud de los nifios con TDAH),
publicado por CDC

Ansiedad

Los ninos con ansiedad pueden mostrar algunos de los siguientes signos, que incluyen
preocupacién excesiva, dificultad para separarse de los cuidadores, abrumarse con facilidad
o dificultad para estar con grupos grandes. A veces, los ninos pueden tirar de su cabello, desarrollar
dolores de cabeza, dolores de estémago o problemas para dormir, masticar objetos o pincharse las
ufas o rascarse la piel.

Estas dificultades se observan tanto en el hogar como en la escuelay pueden afectar el aprendizaje,
la interaccién con otros nifos y miembros de a familia y la participacidon en actividades grupales.
Los ninos con ansiedad no tratada corren el riesgo de tener bajo rendimiento en la escuelay pueden
tener dificultades para hacer amigos. Las dificultades de percepcién sensorial pueden aumentar
la ansiedad.
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Intervencion:

e Se alienta a los padres y cuidadores a evitar los desencadenantes de la ansiedad. Ademas,
considere usar un horario visual, rutinas o un entorno altamente estructurado para crear
consistencia y prepararse para las transiciones. Practicar deportes o participar en otras
actividades recreativas divertidas, como la musica y el arte, también puede disminuir
la ansiedad.

e En laescuela, los nifos con ansiedad se beneficiarian de un IEP con adaptaciones, incluido
un entorno muy estructurado, utilizacién de refuerzo positivo y preparaciéon para las
transiciones. Estos ninos también pueden recibir orientacién de un consejero escolar.

e Su médico de atencién primaria puede brindarle orientacién sobre la medicacién
y el tratamiento. Es posible que deriven a su hijo a un psicélogo infantil para que le ofrezca
terapia conductual y orientacién a los padres, o a un pediatra del desarrollo conductual
0 a un psiquiatra infantil para que le recete medicacién.

Recursos externos:
e Anxiety and Depression in Children (Ansiedad y depresién en ninos), publicado por CDC
e Understanding Childhood Fears and Anxieties (Comprender los miedos v las ansiedades
infantiles), publicado por la American Academy of Pediatrics (Academia Estadounidense de
Pediatria)

Depresion

Los nifios con depresidon pueden mostrar tristeza excesiva, pérdida del disfrute de sus actividades
preferidas, autoaislamiento, comportamiento agresivo, irritabilidad, falta de energia, cambios
en el apetito y patrones de suefio, ideaciones o planes suicidas y amenazas para lastimar a otros.

Los ninos con depresiéon no tratada corren el riesgo de tener bajo rendimiento en la escuela,
dificultad para hacer amigos y lastimarse a si mismos o a otros.

Intervencion:
e Un nino con depresién se beneficiaria de la terapia con un consejero escolar o un psicélogo
y puede necesitar medicamentos que un psiquiatra infantil le puede recetar.
e Siun nino tiene ideacién suicida o un plan para lastimarse a si mismo o a otros, necesitard
una evaluacién psiquidtrica urgente en los servicios de urgencias.

Recursos externos:
e Anxiety and Depression in Children (Ansiedad y depresién en ninos), publicado por CDC
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Comportamiento agresivo

Los comportamientos agresivos hacia los demds y hacia uno mismo pueden deberse a dificultades
de comunicacién y de procesamiento sensorial. También pueden estar asociados con condiciones
de salud mental, como ansiedad, depresién, TDAH y trastornos genéticos. Estos comportamientos
también pueden desencadenarse debido a problemas de salud fisica, como estrefimiento,
problemas dentales o algun dolor no diagnosticado.

Los nifos con conductas agresivas no tratadas corren el riesgo de tener dificultades para hacer
amigos y lastimarse a si mismos o a otros.

Intervencion:

e Un nifo con conductas agresivas se beneficiaria de un plan de intervencién conductual en
la escuelay el hogar, en colaboracién con un psicélogo, y puede necesitar medicamentos de
un pediatra especialista en el desarrollo conductual o un siquiatra infantil.

e Ademas, estos nifos se beneficiarian si se abordara la causa subyacente de la agresion.
Por ejemplo, mejorar las habilidades de comunicacién y los servicios escolares adecuados
para satisfacer las necesidades del nifo, tratar las dificultades del procesamiento sensorial,
tratar una causa médica del dolor (p. ej., problemas dentales, dolores de estémago) puede
preveniry disminuir los comportamientos agresivos.

Recursos externos:
e Behavior or Conduct Problems in Children (Problemas de comportamiento o conducta en
ninos), publicado por CDC
e Disruptive Behavior Disorders (Trastornos de comportamiento disruptivo), publicado por
la American Academy of Pediatrics (Academia Estadounidense de Pediatria)

Conducta deambulatoria/Comportamiento de fuga

La conducta deambulatoria de los nifios autistas es frecuente y puede ser peligrosa. También ejerce
una enorme presién sobre las familias y los cuidadores. Es importante desarrollar un plan de
seguridad integral que incluya estrategias de prevencién de la deambulacién.

Intervencion
e Asegure su hogar, por ejemplo, usando un sistema de alarma de seqguridad para el hogar
y colocando pestillos en las puertas que su hijo se aleje sin ser visto.

e Considere laposibilidad de utilizar un dispositivo de localizacién o un sistema de seguimiento
por GPS que pueda llevarse en la muieca o en el tobillo para supervisar a su hijo.
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e Considere un brazalete de identificacién que contenga el nombre y la informacién de
contacto del padre/cuidador. También debe indicar que su hijo tiene autismo vy si puede
hablar o no.

e Ensene asu hijo anadary ponga vallas a la piscina de su casa si tiene una.

Recursos externos
e Wandering Prevention Resources (Recursos de prevencién de la deambulacién), publicado
por Autism Speaks

Plan educativo del cuidado

La educacién es una parte fundamental de la vida de cada nino, con o sin retraso en el desarrollo
(RD) y discapacidad intelectual (DI). Ir a la escuela es una manera maravillosa para que su hijo
aprenda nuevas habilidades, haga amigos y desarrolle sus propios intereses.

En los Estados Unidos, existen muchas leyes que protegen los derechos y las necesidades de los
ninos con discapacidad para asistir a la escuela.

Ley de Educacion para Personas con Discapacidad

En los Estados Unidos, segln una ley denominada Ley de Educacién para Personas con Discapacidad
(IDEA), todos los nifos tienen derecho a una “educacién publica adecuaday gratuita” (FAPE). De
acuerdo con el apartado C de la ley, las familias y los nifios con RD/DI menores de 3 anos pueden
recibir servicios de intervencién temprana. Las personas entre 3 y 21 afos reciben educaciéon
especial y servicios relacionados bajo el apartado B de la ley IDEA. Para obtener informacién sobre
servicios educativos, comuniquese con su distrito escolar local y busque el centro de informacién
y capacitacion para padres (PTI) de su estado. Cada estado tiene centros PTI para familias de ninos
con discapacidad que pueden brindar apoyo y capacitar a las familias para obtener servicios
educativos para sus hijos.

Ley de tecnologia de asistencia

La Ley de Tecnologia de Asistencia brinda tecnologia de asistencia a las personas con discapacidad
para que puedan participar por completo en la educacién, el empleo vy las actividades diarias.
La tecnologia de asistencia es cualquier elemento, dispositivo o pieza de equipo que se utiliza para
mejorar el rendimiento en las tareas y las habilidades en personas con discapacidad.
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Aqui hay algunos ejemplos de dispositivos de tecnologia de asistencia para diferentes condiciones:
e Para vocabulario limitado: comunicacién aumentativa y alternativa, como el Sistema
de Comunicacién por Intercambio de Imagenes (PECS), dispositivos parlantes o aplicaciones
de iPad para comunicarse con los demas.
e Sitiene dificultades para leer la letra impresa estandar: Software de texto a voz (TTS).
e Para déficit auditivo y otros problemas auditivos o de aprendizaje: sistemas de asistencia
auditiva.

Ley de Privacidad y Derechos Educativos de la Familia

La Ley de Privacidad y Derechos Educativos de la Familia (FERPA) es una ley que protege la privacidad
de los registros escolares de un estudiante. Estos derechos se transfieren al estudiante cuando
alcanza la edad de 18 anos o asiste a la escuela mas alld del nivel de secundaria.

Recursos externos
e Sobre IDEA: Ley de Educacién para Personas con Discapacidad
e Encuentre su centro local para padres
e Tecnologia de asistencia | Administracion de ACL para la vida comunitaria
e Leyde Privacidad y Derechos Educativos de la Familia (FERPA)

Existen multiples opciones de terapias e intervenciones especificas para ayudar a su hijo a progresar
en el desarrollo, el comportamiento vy las habilidades sociales.

Estas intervenciones pueden llevarse a cabo a través de los Programas de Intervencién Temprana
para nifos menores de 3 afos y en el caso de los nifios mayores de 3 anos, se realiza a cargo del
distrito escolar. Ademds, los ninos pueden recibir intervenciéon a través de su seguro médico.
Algunas de las intervenciones que pueden estar disponibles para su hijo incluyen:

e Programas de estimulacién infantil para promover el desarrollo general y las habilidades
de juego.

e Terapia del hablay lenguaje para problemas de articulaciény lenguaje.

e Terapia Ocupacional (TO) para abordar las dificultades de procesamiento sensorial
ydesarrollar la motricidad fina, la coordinacién motora de las manos y centrarse
en actividades como alimentarse y vestirse.

e Fisioterapia (FT) para mejorar el equilibrio, la coordinacién motoray la motricidad gruesa.

e Terapia cognitiva conductual (TCC), que es una intervencidon conductual para la ansiedad
y la depresién.
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e Modificacién del comportamiento y orientacién para los padres para que puedan lidiar con
conductas problematicas.

e Analisis Conductual Aplicado (ABA) para las dificultades de comportamientoy comunicacién
social en nifios con autismo.

e Entrenamiento en habilidades sociales para mejorar la comunicacién social y la capacidad
de hacer amigos.

e Terapia familiar para ayudar a los miembros de la familia a comprender la naturaleza
de la discapacidad intelectual, abordar sus sentimientos y desarrollar habilidades
de afrontamiento.

e Terapiasbasadas en relaciones para ayudar a los padres y cuidadores a leer mejor las sefales
sociales de un nino y adoptar un enfoque mas reflexivo para la intervencién conductual.

Los Programas de Intervencion Temprana (EIP, por sus siglas en inglés) son organismos que ofrecen
evaluaciones y prestan servicios especializados a domicilio y en centros a familias con nifios entre
0y 3 anos diagnosticados con retrasos del desarrollo.

A través de los programas de intervencién temprana, el nino recibird un Plan de Servicio Familiar
Individualizado (IFSP, seguln sus siglas en inglés).

Este plan describe cudndoy qué servicios, incluidos los mencionados anteriormente, recibira el nifo.
Estos servicios suelen ser gratuitos o estdn disponibles a un costo reducido. Los servicios de
intervencién temprana varian segun el estadoy se puede encontrar mas informacién en el sitio web
del programa de intervencién temprana de cada estado. A la edad de 3 afos, los nifos realizan
la transiciéon para continuar con los servicios a través de los programas de Educacién Especial de sus
distritos escolares.

Las personas con RD/DI entre 3y 21 anos que asisten a una escuela publica en los Estados Unidos
serdn elegibles para un Plan de Educaciéon Individualizado (IEP, por sus siglas eninglés). Un IEP es un
documento personalizado que describe las metas y habilidades en las que trabajard su hijo ese afno.
Su hijo pasard por una evaluacién cada tres afios para actualizar sus metas educativas y su plan de
intervencion.

Cada ano se reunird con su equipo educativo para revisar las metas anuales para la intervencion
de su hijo.
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El equipo educativo de su hijo puede incluir algunos de los siguientes profesionales:

e Profesores de educacién general que a menudo son los primeros en notar que un estudiante
puede tener una discapacidad.

e Los profesores de Educacion Especial participardn en las reuniones del IEP y colaboraran en
la redaccion de las metas y objetivos del IEP. Los profesores de Educacién Especial pueden
proporcionar instruccién adicional al trabajar uno a uno con los estudiantes.

e Los psicologos escolares tienen licencia para administrar evaluaciones para ayudar
adeterminar la elegibilidad de un estudiante para Educacién Especial y servicios
relacionados. Pueden prestar asistencia a los profesores en el caso de alumnos con
problemas sociales, conductuales y emocionales.

e Losconsejeros escolares pueden brindar orientacién a los estudiantes con discapacidad que
tienen problemas sociales y emocionales.

e Los fonoaudidlogos trabajan con estudiantes que tienen problemas relacionados con
la comunicacién. Brindan evaluaciones, ayudan a desarrollar metas y objetivos del IEP
e implementan intervenciones para la articulaciéon, el lenguaje, la comunicacién,
la motricidad oraly los trastornos de la alimentacién.

e Los terapeutas ocupacionales trabajan con estudiantes que tienen problemas con
la motricidad fina, como por ejemplo el uso de las manos para agarrar objetos o para escribir.
También pueden trabajar en las dificultades de procesamiento sensorial, como
la sensibilidad a la comida, el sonido, la textura, etc., las habilidades de alimentacion
e independencia.

e Los fisioterapeutas brindan intervencién para las habilidades de motricidad gruesa
y la coordinacién, como por ejemplos en los casos de una dificultad al caminar, al saltar, etc.
Pueden ayudar a los estudiantes que tienen poca fuerza muscular y tienen dificultades con
el equilibrio, la posturay el movimiento.

e Los audidlogos ayudan a diagnosticar problemas auditivos. Pueden ayudar a determinar
si un estudiante se beneficiaria de un audifono u otros dispositivos.

e Los profesionales que se especializan en discapacidad trabajan bajo la direccién de
un profesor o un supervisor para prestar servicios directos a los alumnos con discapacidad
en la escuela.

Ademas, los supervisores escolares a menudo brindan servicios indirectos para estudiantes
condiscapacidad al garantizar la implementacién adecuada de politicas, procedimientos
y responsabilidades financieras. Los supervisores escolares van desde los directores
del establecimiento hasta los encargados de todo el distrito.
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Salud y bienestar

La salud y el bienestar son una parte importante de la vida, especialmente para los nifos con RD/DI
que corren un mayor riesgo de padecer ciertas afecciones médicas. La salud y el bienestar se ven
afectados por el comportamiento, las barreras a la atencién médicay la genética. Los estilos de vida
saludables comienzan mediante la creacién buenos habitos desde un principio.

Toda familia necesita encontrar las mejores maneras de implementar un estilo de vida saludable,
mediante el consumo de alimentos sanos y la practica de ejercicios divertidos. Aprender sobre los
riesgos para la salud también podria ayudar con la prevenciony elinicio de tratamientos oportunos.

Dieta saludable
Una dieta saludable consiste en alimentos nutritivos que apoyan el crecimiento y el desarrollo.
Algunas opciones de alimentos saludables pueden incluir:
e Frutas enteras

Verduras variadas
e Productos lacteos bajos en grasa o sin grasa después de los 2 anos

o Nota: los nifos menores de 12 meses deben beber leche materna o férmula, y los

ninos entre 12 meses y 2 meses deben beber leche entera.

e Granos integrales

e Proteinas, como legumbres, soya, mariscos, carnes con poca grasa, aves y nueces y semillas
sin sal
e Consumo de mucha agua

Ademas de consumir alimentos saludables, es importante limitar las golosinas y bebidas con alto
contenido de azlcar y grasas saturadas, ya que esto también ayudard a conseguir una dieta
saludable. Aprender sobre buenas opciones de alimentos ayudard a toda su familia a mantener una
dietay un estilo de vida saludables.

Recursos externos:
e Empiece Simple con MyPlate, publicado por el DEPARTAMENTO DE AGRICULTURA
DE ESTADOS UNIDOS
e Nutrition Resources (Recursos nutricionales), publicado por la American Academy
of Pediatrics (Academia Estadounidense de Pediatria)
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Actividad fisica

Segln el CDC, los ninos de 3 a 5 anos deben estar activos durante todo el diay los nifosde 6 a 17
anos deben tener 60 minutos o mas de actividad fisica de intensidad moderada a intensa todos los
dias. Hay tantas maneras de incorporar actividades fisicas divertidas que ayudardn a su hijo
a alcanzar la cantidad diaria recomendada de ejercicio.

Algunos ejemplos son:
e Natacién
e Bailar
e Hacer deporte
e Pasearal perro
e Andaren bicicleta

También es importante limitar la cantidad de tiempo de inactividad, como el tiempo para ver
television, jugar juegos de computadora o usar Internet. Durante la jornada escolar su hijo puede
ponerse de pie y tomarse breves descansos para realizar actividad fisica con el fin de promover
su salud fisicay mejorar la concentracién y el aprendizaje. Segun la recomendacién de la American
Academy of Pediatrics (Academia Estadounidense de Pediatria), el uso del tiempo de pantalla debe
limitarse a 2 horas por dia.

Recursos externos:
e Fitness (Mejoramiento fisico), publicado por la American Academy of Pediatrics (Academia
Estadounidense de Pediatria)

Sueho
Una rutina de suefo saludable incluye: una rutina a la hora de acostarse, un horario de suefo fijo,
dormir toda la noche y una duracién del suefo de acorde a la edad (9-11 horas).

Estrategias para mejorar el sueno de su hijo:
e Establezca un horario para dormir.
e Tengaun horario fijo para que su hijo se acuestey se levante durante todo el afo.
e Mantenga la habitacién de su hijo en tranquilidad y oscura.
e Considere utilizar el ruido blanco o musica suave.
e Procure no tener televisién ni ningln aparato electrénico en el dormitorio.
e Mantenga una temperatura ambiente y humedad agradables en la habitacion.
e Encuentre unatexturade ropa de cama cémoda.
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Estrategias para ayudar a su hijo a entender mejor su rutina de sueno:
e Converse sobre lo que se espera, como por ejemplo que se duerma en su propia cama.
e Utilice un horario con dibujos o un cuento sobre su rutina a la hora de acostarse.
e Ignore las conductas problematicas, como por ejemplo las solicitudes de dormir con usted
o la peticiéon de alguna golosina.

Estrategias para favorecer la calidad y sequridad del sueno:
e Pongaunacerradura, untimbre o unaalarmaen lapuerta delnifo, sisu hijo camina mientras
duerme o corre el riesgo de huir por la noche.
e Useunmonitor parabebés o protectores de ventanas para garantizar laseguridad de su hijo
mientras duerme.

Recursos externos:.
e Sleep and Sleep Disorders (Sueno v trastornos del sueno), publicado por CDC
e Healthy Sleeping Tips (Consejos para dormir de forma saludable), publicado por
Olimpiadas Especiales

Manejo del estrés

El manejo del estrés puede ayudar a prevenir las dificultades de comportamiento de su hijo.
Las estrategias para disminuir el estrés son (tiles para los nifios que tienden a ser nerviosos,
agresivos, aquellos que se enojan con facilidad y reaccionan de forma exagerada durante las
transiciones o cuando se les pide que realicen una actividad que no les gusta.

Las estrategias para disminuir el estrés incluyen:

e Cree un horario visual hecho de imdgenes que muestren las actividades de su hijo a lo largo
del dia. Esto los preparard para las transiciones.

e Adapte las expectativas a la edad de desarrollo de su hijo.

e Utilice la meditacién, ejercicios de respiracién o yoga.

e Utilice técnicas como respirar de forma profunda, contar o tomar un descanso.

e Escuche musica relajante.

e Realice una actividad relajante.

e Pase tiempo con un perro, gato u otra mascota.

e Pase tiempo de calidad con sus padres, hermanos o amigos.

Recursos externos:.
e Building Resilience in Children (Cémo desarrollar la resiliencia en los ninos), publicado por
la American Academy of Pediatrics (Academia Estadounidense de Pediatria)
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Programas de Olimpiadas Especiales

Una forma de fomentar la actividad fisica y el juego activo es hacer que su hijo participe
en su Programa local de Olimpiadas Especiales. Olimpiadas Especiales tiene una serie de programas
para ninos de todas las edades que contintan hasta la edad adulta.

Las Olimpiadas Especiales brindan a nifnos y adultos cony sin RD/DI la oportunidad de participar en
varios entrenamientos y competencias deportivas. Estar en un equipo de Olimpiadas Especiales
tiene muchos beneficios adicionales ademas de la actividad fisica, incluido el desarrollo de las
habilidades de liderazgo y trabajo en equipo, al mismo tiempo que se crean amistadesy se conecta
con la comunidad.

Atletas Jovenes (Entre 2 y 7 anos)

Atletas Jévenes de Olimpiadas Especiales es un Programa lddico de la primera infancia para ninos
cony sin discapacidad intelectual, entre 2 y 7 anos. Este Programa ensena habilidades deportivas
béasicas, como correr, patear y lanzar, y ofrece a familias, profesores, cuidadores y personas de
la comunidad la oportunidad de compartir la alegria del deporte con todos los nifios.

Atletas Jévenes brinda a todos los nifos las mismas oportunidades para avanzar en los hitos
fundamentales del desarrollo y favorece el aprendizaje de una variedad de habilidades, como por
ejemplo las habilidades motrices, sociales, emocionales y de aprendizaje. Los ninos aprenden ajugar
con otros y desarrollan habilidades importantes para el aprendizaje. Los nifos también aprenden
a compartir, tomar turnos y seqguir instrucciones. Estas habilidades son Utiles para los nifios en las
actividades familiares, comunitarias y escolares.

Deportes y Deportes unificados (para mayores de 8 anos)

Olimpiadas Especiales lleva a cabo programas de competencia y entrenamiento deportivo para
personas con DD/ID en casi 200 paises alrededor del mundo. Ninos y adultos, a partir de los 8 afos,
pueden participar en los programas deportivos de Olimpiadas Especiales en mdas de 30 deportes
individuales y de equipo. Los atletas de Olimpiadas Especiales participan en entrenamientos
constantes y compiten en competencias locales, regionales, nacionales o mundiales.

Ademas de los deportes tradicionales de Olimpiadas Especiales, los Deportes Unificados de
Olimpiadas Especiales relinen a personas con y sin RD/DI para entrenar y competir en el mismo
equipo. Deportes Unificados se inspira en los principios de inclusién y la creencia de que entrenar
y jugar juntos es un camino expedito hacia la amistad y el aprendizaje.
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Los deportes de Olimpiadas Especiales y los Deportes Unificados son maneras faciles de incorporar
el ejercicio y la actividad fisica constante en la rutina de su hijo, mientras lo ayuda a mejorar
su confianza en si mismo, sus habilidades de trabajo en equipo y sus habilidades sociales.

Mentes Poderosas

Mentes Poderosas es una actividad de aprendizaje interactivo centrada en el desarrollo de
destrezas de afrontamiento adaptativas. Este Programa es parte de Olimpiadas Especiales y apoya
la salud emocional y el bienestar de su hijo. A través de multiples actividades que se pueden usar
en casa o en la escuela, de forma individual o en grupo, su hijo aprendera a lidiar con el estrés.

Recursos de Olimpiadas Especiales:
e Encuentre alguna sede de Olimpiadas Especiales cerca de usted
e Introduccién sobre Atletas Jévenes
e Atletas Jévenes en casa
e Deportes de Olimpiadas Especiales
e Deportes unificados
e Guia de actividad para Mentes Poderosas

Padresy familia en casa

Los nifos con retrasos en el desarrollo (RD) y discapacidad intelectual (DI) se beneficiardn de
un entorno de apoyo en el hogar que los ayude a aprender y desarrollarse. Si bien las terapias y las
intervenciones serdn importantes para el desarrollo de su hijo, hay muchas maneras en las que
puede apoyar las necesidades y el desarrollo de su hijo desde el hogar.

En casa, puede crear un entorno que fomente la creatividad y la exploracién de nuevas habilidades.
Comenzar con las actividades preferidas de su hijo y expandirse gradualmente a otras tareas,
asi como aumentar gradualmente la dificultad de la tarea, mantendrd elinterés del nifio y generard
confianza, fomentara el autoestima y mejorara la motivacién para aprender.

Considere los siguientes consejos para ayudar a crear un entorno positivo y de apoyo en el hogar:
e Seapaciente.
o Permita que su hijo tenga tiempo adicional cuando le toque resolver problemas
o cuando se le presente una tarea compleja.
o Divida las tareas dificiles en pasos mas pequenos.

31 Olimpiadas Especiales


https://www.specialolympics.org/programs
https://www.specialolympics.org/our-work/inclusive-health/young-athletes
https://resources.specialolympics.org/YAFamilies
https://www.specialolympics.org/our-work/sports/sports-offered
https://www.specialolympics.org/our-work/sports/unified-sports
https://media.specialolympics.org/resources/health/disciplines/strongminds/Strong-Minds-YA-Activity-Cards-08-2020.pdf

AN

Fﬁ.ﬁa\
Sea consciente de las necesidades de su hijo, pero también desafielos a crecer.
Modifique las expectativas de acuerdo con las habilidades individuales de su hijo
y apoye el progreso, ya sea grande o pequeno.
o Aumente las expectativas a medida que su hijo domine una habilidad para pasar
a la siguiente de mayor complejidad.
e Participe en conversacionesy actividades con su hijo.
o Hable con su hijoy escutchelo.
o Preglntele sobre qué es lo que piensay espere su respuesta.
o Ensefe en lugar de solo demostrar.
o Sigale la corriente a su hijo cuando empiece a jugar con usted.
e (Creeunentorno positivo.
o Concéntrese en las fortalezas e intereses de su hijo, al mismo tiempo que le ayuda
a mejorar sus debilidades.
Aproveche los imprevistos para ensefar a su hijo nuevas habilidades.
Priorice el refuerzo positivo en la formacién del desarrollo y el comportamiento de
su hijo.

Estas son algunas actividades beneficiosas que puede practicar con su hijo en casa:

e Hable, lea, cante canciones y participe en juegos interactivos e imaginativos para
el desarrollo del lenguaje.

e Anime a su hijo a dibujar, copiar formas, escribir y construir con bloques, Legos
0 rompecabezas para mejorar el correcto manejo de las manos.

e El caminar, correr, saltar, subir a juegos infantiles, bailar, nadar, hacer gimnasia, practicar
artes marciales o cualquier deporte son Utiles para mejorar la fuerza de los musculos
grandes del cuerpoy la coordinacién de movimientos.

e Participe en juegos interactivos con otros ninos o hermanos para ensefar a su hijo
a compartir sus juguetes, ayudar a los demds, mostrar compasién y mejorar sus habilidades
sociales.

e Ensénele asu hijo habilidades para comery vestirse, higiene personal (cepillarse los dientes,
lavarse las manos y ducharse) y tareas domésticas apropiadas para su desarrollo (limpiar
juguetes, hacer la cama, poner la mesa, alimentar a la mascota) para fomentar habilidades
de independencia.
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Abordar los problemas de procesamiento sensorial puede reducir las dificultades de
comportamiento vy la ansiedad y mejorar la atencién, el aprendizaje y la participaciéon social.
Estas son algunas intervenciones sugeridas:
e Usarauriculares con cancelacién de ruido o evitar entornos ruidosos puede ayudary aliviar
a los nifos que son sensibles a los ruidos.
e Los ninos con poca capacidad de atencién pueden beneficiarse de un descanso durante
la tarea para permitirles saltar o moverse.
e Usarun chaleco con peso o dar un masaje puede calmar a un nifo nervioso.

Algunos ejemplos de formas de ayudarlo a mejorar el aprendizaje de nuevas habilidades de su hijo:
e Ensefe una habilidad a la vez.
e Involucre atoda la familia en ciertas actividades que ayudaran al nifio a aprender.
e Premieyreconozca el progreso del nino.
e Utilice diferentes sentidos en la ensefanza, como el sentido de la audicién, de la vista 'y del
tacto.
e Demuestre asu hijo el comportamiento que desea lograr en él.

Cuidar a un ser querido con RD/DI a veces puede ser abrumador. Hay muchos recursos disponibles
dentro de su distrito escolar local, servicios de intervencién temprana, servicios de trabajo social,
médico de atencién primaria o departamento local de salud mental.

Existen varios recursos que pueden resultarle Gtiles:

Programas de intervencién temprana
e Organizations that coordinate services and support for those with developmental
disabilities and provide case management (Organizaciones que coordinan serviciosy apoyo
para personas con discapacidad del desarrollo y brindan gestién de casos). (Mas informacién
publicada por CDC aqui)

Descanso temporario
e Opciones de atencién temporal que brindan un descanso a los profesionales de atencién
primaria.
e Las opciones incluyen atencién diurna para adultos en el hogar, fuera del hogar, relevo de
emergencia, programa de acompafnante voluntario.
e Contacte a los profesionales y programas de Relevo de su estado.
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Servicios a domicilio

e Medicaid contempla como “necesidad médica” los servicios sanitarios a domicilio que
mejoren las condiciones de salud.

e Hable con médicos, trabajadores sociales o defensores de pacientes para identificary pagar
los beneficios de salud esenciales.

Defensores de pacientes

e Personauorganizacién que ayuda a los pacientes a familiarizarse con los sistemas sanitarios,
incluidos los sequros, las citas y la comunicacion con los profesionales médicos.

e Pueden proporcionarlo las compafias de seguros, los hospitales u organizaciones
independientes como la Patient Advocate Foundation (Fundacidon del Defensor del
Paciente).

e Para obtener mas informacién sobre los defensores de los pacientes, puede consultar con
el grupo local de apoyo para padresy el médico de atencién primaria del nifo.

Padres mentores
e relinase con padres que tienen hijos con discapacidad.
e Ayuda a los nuevos padres a desenvolverse por los sistemas de apoyo y los recursos para
sus hijos.
e Para obtener mas informacién sobre los padres mentores, puede consultar con el grupo
local de apoyo para padres y el médico de atencién primaria del nino.

Capacitacion para padres
e Mejorar la capacidad de los padres para ensefary relacionarse con sus hijos.
e Technical Assistance Alliance for Parent Centers son centros que se utilizan en los
programas de asistencia técnica a los padres, financiados por IDEA
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de salud que para padresy la proximos pasos

ve a su hijo. importancia de después del
colaborar con otros diagndstico de
padres. su hijo.

Trabajar con profesionales de la salud

COMUNICACION

Consejos para mejorar la comunicaciéon con el médico de su hijo:
e Haga preguntas sobre la condicién de su hijo.

*Informacién sobre
la importancia del
autocuidado para
padres y cuidadores.

e Pida informacién escrita sobre la condicién de su hijo con enlaces web, libros o folletos

especificos.
e Aclare lo que no entienda.
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Haga una cita de seguimiento.

Lleve una lista de preguntas e inquietudes sobre su hijo para discutirlas con los profesionales
de la salud que estan a cargo del nifo.

Pida recomendaciones especificas y derivaciones para intervencion.

Guarde una copia de todas las evaluaciones y recomendaciones médicas.

Utilice un cuaderno y anote todas las fechas de diagnéstico, tratamientos e informacién de
contacto de los profesionales y llévelo consigo cuando acuda a una cita.

ENCONTRAR EL MEDICO ADECUADO

Cualidades de un buen médico para su hijo:

Accesible para la comunicacién cuando no hay cita.

Proporciona opciones de comunicacién: correo electrénico, mensajes a través del historial
médico en linea, teléfono.

Responde de forma rapida a sus solicitudes.

Proporciona instrucciones verbales y escritas claras.

Es alguien que pide su opinién (la opinidn de los padres).

Crea una relacién de companerismo en la toma de decisiones.

Sabe escuchar.

Comprensivo, compasivo y con muchos conocimientos.

Proporciona copias oportunas de evaluaciones, referencias y cartas de apoyo.

Es capaz de abogar por su hijo.

Es capaz de colaborar y derivar a otro especialista.

Se conecta con otros miembros del equipo, como profesores, terapeutas u otros
profesionales médicos.

ESTABLECIMIENTO DE UN EQUIPO MEDICO DE CABECERA

Los nifos con RD/DI tienen necesidades médicas, educativas y psicolégicas continuas y complejas
y se beneficiarian de tener un equipo médico de cabecera. El equipo médico de cabecera es una
forma de brindar atencién a todas las necesidades de su hijo por parte de un equipo de atencién
primariay en colaboracién directa con el paciente y la familia.

El equipo médico de cabecera puede estar a cargo del médico de atencidén primaria o de
un especialista médico, como un pediatra del desarrollo conductual, y también puede incluir
una enfermera o un trabajador social. Brinda coordinaciéon continua de atencién, seguimiento y
apoyo a la familia.
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Grupos de apoyo para padres

Los grupos de apoyo pueden conectar a las familias con otras personas con experiencias similares.
Estos grupos pueden brindar apoyo practico, emocional y social a personas con DI, cuidadores
y familias. Los grupos de apoyo varian en alcancey propésito. Pueden ser organizaciones especificas
de un lugar (por ejemplo, una seccién local de una organizacién mdas grande o un grupo de apoyo
independiente para una comunidad mas pequefa) u organizaciones nacionales. Algunos buscan
Gnicamente conectar a las familias, mientras que otros organizan eventos o abogan por
su comunidad. Algunos grupos son especificos para un diagndstico, mientras que otros se centran
en una gama mas amplia de la discapacidad del desarrollo.

Algunos ejemplos de grupos de apoyo incluyen:

e Olimpiadas Especiales: educa, conecta y apoya a las familias a través de Foros familiares
y otras oportunidades de conexion.

e Parentto Parent Estados Unidos: brinda apoyo emocional e informativo a las familias de nifios
que tienen necesidades especiales, especialmente al unir a los padres que buscan apoyo con
un “padre de apoyo” capacitado y experimentado.

e Family Voices. es una red nacional de organizaciones estatales que se enfocan en el cuidado
centrado en la familia para nifios con discapacidad y necesidades especiales.

e Grupos de defensay apoyo para diagndsticos especificos que conectan a las familias.

Autism Connection

Autism Speaks: Pdgina de inicio

Autistic Self Advocacy Network

Brain Injury Association of America (Asociacion Estadounidense de Lesiones Cerebrales)
The Arc

Asociacién del Sindrome de Prader-Willi

My Child without Limits (parte de United Cerebral Palsy)

O O O O O

Cree un plan de accién

Después de que su hijo haya recibido un diagnéstico de RD/DI, serd Gtil elaborar un plan de accién.
Disponer de un plan de accién que se ajuste a las necesidades de su hijo y a sus prioridades le
permitird buscar recursos y elaborar un plan de intervencion eficaz.

A medida que comienza a construir e implementar su plan de accién, puede ser Util recordar que
cuidar a un nifo con RD/DI es una maratén. Dé un paso a la vez y mantenga su propio ritmo para
encontrar lo que ayudarad a su hijo a tener mas éxito. Vea un plan de accién de muestra.
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Coémo cuidarse

Mientras intenta prestar toda la atencidon para abordar las necesidades de su hijo, es importante
recordar que debe cuidarse bien. Mantener su propia salud le dard la fuerza para apoyar mejor
a su hijo. Algunas formas de mantener su bienestar pueden incluir: Practicar la atencién plena,
hacer ejercicio, pasar tiempo con sus otros hijos, conyuge y amigos, y dedicar tiempo a si mismo.

PRACTICAR EL CUIDADO PERSONAL
El cuidado personal puede parecer diferente para cada persona, pero es importante encontrar
actividades que disfrute y que le ayuden a controlar su estrés.
e Tbémese tiempo de calidad para usted mismo
o Pase 30 minutos al dia haciendo algo por usted mismo (peinarse, escuchar
musica,etc.).
e Reflexione sobre su dia
o Escriba en un diario.
e Diga afirmaciones positivas todos los dias
o Afirmaciones como “puedes hacer esto” o “hoy lo hiciste muy bien en...".
e Dedique tiempo a sus pasatiempos
o Correr/deportes, tejer, hornear, pescar, etc.
e Participe en su comunidad
o Sea voluntario en su comunidad, Unase a clubes (clubes de lectura, Mommy & Me,
etc.), pase tiempo con amigos y otros adultos.
e Asista aterapia o permitase recibir apoyo de su familia:
o Hable con un profesional, amigo o familiar cuando esté estresado
e Duerma lo suficiente
o Eladulto promedio debe dormir entre 7y 9 horas por noche.
e Coma bien
o Una dieta equilibrada le dard mas energia, reducird las posibilidades de
enfermedades, como diabetes tipo 2 y presién arterial alta, y conservara la fortaleza
de los huesos.
e Haga ejercicio de forma constante
o Elejercicio ayuda a diversas funciones corporales, como el suefo, reduce la ansiedad
y la depresién y mantiene la salud fisica.
e Establezca una buena rutina de higiene
o Tomarse el tiempo para hacer su propia rutina de higiene personal todos los dias
lo ayudard a sentirse mejor para asi ensefar una buena higiene a su hijo.
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e Practique técnicas de manejo del estrés

o El manejar su estrés puede ayudar a disminuir los problemas para dormir,
el aumento de peso y las enfermedades. Vivird una vida mas saludable y estara listo
para asumir cualquier desafio que deba enfrentar.

e Atenciéon médica para padres:

o Asegurese de atender sus propias necesidades médicas personalesy el hacerse los

controles anuales lo ayudard a mantenerse saludable para que pueda cuidar a su hijo.

Para mas informacion, consulte Consejos de autocuidado para familias Mentes Poderosas de
Olimpiadas Especiales.

ATENCION PLENA

La atencién plena es cuando te enfocas en ser consciente de lo que estds sintiendo y sintiendo en
el momento sin interpretacién nijuicio. Algunos de los beneficios de la atencién plena son reducir
el estrés, la ansiedad, la depresion y el insomnio. Practicar ejercicios de atencién plena puede
ayudarlo a desviar su atencién del pensamiento negativo y a relacionarse de manera mas positiva
con el mundo que lo rodea.

Estas son algunas formas sencillas de practicar la atencién plena:
e Preste atencién a su entorno cuando realice una tarea.
o Por ejemplo, cuando salga a caminar, aseglrese de mirar a su alrededor y apreciar
su entorno. Aprecie el aire fresco, el olor de las floresy la calidez del sol.
e Vive el momento.
o Por ejemplo, cuando esté caminando, trate de no usar su teléfono y simplemente
disfrute el tiempo con usted mismo.
e Acéptese asimismo.
o Por ejemplo, cuando esté de paseo trate de pensar en los aspectos positivos de
su vida.
e Concéntrese en su respiracion.
o Por ejemplo, cuando esté caminando recuerde respirar de forma profunda y trate
de relajarse.

Sidesea encontrar mas informacion sobre ejercicios de atencién plena més estructurados, consulte
la Guia para practicar el autocuidado con atencién plena.
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MOTIVACION

La motivacién es la fuerza impulsora que puede ayudarlo a alcanzar sus metas. Cada padre debe
identificar sus propias prioridades y lo que los motiva a superar los desafios.

Consejos para padres:

e Hable con un psicélogo, amigo o familiar para identificar qué lo motiva a superar cualquiera
de las barreras de la vida.

e Aprenda de otras familias sobre como se motivaron.

e Todos los dias, identifique una fortaleza o éxito logrado por su hijo.

e Recuerde que incluso una pequena intervencion en el hogar puede marcar la diferencia
en el progreso de su hijo.

e Recuérdese que usted es el mejor defensor y experto en conocer y comprender las
necesidades de su hijo.

e Uso de enfoques parentales reflexivos.

Si desea encontrar mds informacién sobre los enfoques de crianza reflexiva, visite el Centro para
Comunidades Reflexivas.
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Comprender el futuro de mi hijo

Las personas con retraso en el desarrollo (RD) y discapacidad intelectual (DI) pueden llevar una vida
plena. Con la preparaciéon adecuada, muchas personas con DI pueden asistir a la escuela, vivir
de forma independiente, trabajar en sus comunidades y mostrarnos su perspectiva y experiencia
Unicas del mundo.

También pueden lograr grandes hazanas:

John Lee Cronin es duefio de una empresa de calcetines con su padre llamada John's Crazy
Socks.

Zachary Valentine es una estrella de las redes sociales en Tik Tok y Youtube.

Zack Gottsagen protagonizé la pelicula “La Familia que td eliges”.

Madeline Stuart es modelo con sindrome de Down y ha trabajado en la Semana de la Moda
de Nueva York y Paris.

Chris Nikic completé una competencia de IronMan, convirtiéndose en la primera persona
con sindrome de Down en hacerlo.

Rion Holcombe se gradud de la Universidad de Clemson.

Lucy Mayer es el Portavoz del Fondo de Estados Unidos para UNICEF para nifios con
discapacidad.
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