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“Se necesita hacer mucho mas énfasis en
lo que el niflo puede hacer,

en lugar de lo que no puede hacer”

Temple Grandin.
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Resumen

El TEA, también conocido como Trastorno del Espectro Autista se convierte en el eje
central de la siguiente monografia. En 2015 tuve la oportunidad de formar parte de la pasantia
Perspectivas e intervenciones psicosociales del campo de la salud mental del Programa E.F.S. del
instituto de Psicologia Social, en ese transcurso formé parte de la asociacion civil ¢Y porque no?

Nuestro Propio Horizonte, grupo conformado por familiares y jovenes con diagndstico de TEA.

En el encuentro con los familiares, a partir de talleres semanales se comenzaba vislumbrar
lo que serian lineas de andlisis, preocupaciones en ocasiones manifiestas, por momentos
latentes, que llevarian a pensar en relacion a los emergentes que alli tenian lugar. Una de estas
preocupaciones referia a la inclusion de los jévenes al sistema educativo y las dificultades que en

ocasiones encontraban para dicha insercion.

El trabajo pretende mostrar el lugar que ha ocupado la familia del nifio diagnosticado con
TEA y su correlato con las asociaciones y organizaciones que nuclean y ofrecen sostén para los
familiares y los jévenes. Una mirada hacia la inclusién socioeducativa responde a una de las
tantas dimensiones de analisis que se encontraba en el discurso de los familiares. Se pretende
aqui generar un acercamiento a dicha cuestion contemplando un marco de derecho y la voz de los
diferentes actores involucrados, intentando plasmar de la manera mas fiel y representativa que

resulte posible la realidad que viven estos jovenes y sus familias.

Palabras claves: TEA - familiares - Inclusién socioeducativa.



Capitulo 1 Autismo: un campo en construccion.

1.1 Construccion histérica del Autismo.

Los primeros registros se encuentran en 1801, a lo que Jean Itard denomino “el nifio
salvaje”, se traté de un nifio con caracteristicas asociadas al autismo infantil, segun Egge (2008) el
joven fue encontrado cuando tenia doce afios en completa soledad en un bosque presentando
actitudes tipicas de un animal salvaje. El nifio es evaluado, y Philippe Pinel hace el diagnéstico de
“idiotismo congénito”. En estos inicios ya se establece la interrogante en relacion a cual es la
causa que genera lo que mas tarde llamaremos trastorno del espectro autista, “(...) las cuales
todavia hoy se plantean como dicotdmicas entre causas organicas y causas psiquicas” (Egge,
2008, p. 19).

Posteriormente continuando con los aportes de Egge (2008) podemos agregar que en
1911 Eugen Bleuler, psiquiatra suizo, fue el primero en introducir el termino autismo, proveniente
del termino autos a través de esta denominacion se pretendia sefialar la “(...) separacion de la
realidad y el retiro a una vida interior que se manifiesta con la esquizofrenia” (p. 25). Bleuler
sefiala que el autismo que presentaban algunos de sus pacientes adultos, se encontraba presente

en realidad, desde el inicio de sus infancias.

El estudio de la psicosis infantil no tuvo sus grandes avances hasta mediados del siglo XX,
como establece Egge (2008);

En el siglo XIX los trastornos mentales del nifio estaban comprendidos dentro de la nocién de

idiocia, segun la nosologia de Esquirol, una enfermedad congénita o adquirida muy precozmente.

Para esa concepcién el yo no esta formado todavia, y por consiguiente no puede presentar una

“perversion duradera”, de modo que las diferentes enfermedades infantiles producen una detencién

del desarrollo que afecta a la inteligencia y sus facultades. (p. 24)

A partir de los aportes de Valdez, Chango y Pereira (1991) hablamos de la existencia de
una “bolsa comun” donde eran alojados aquellos nifios que estaban por fuera de la norma. “Una
situacion de indiscriminacion total donde no eran reconocidas las distintas entidades y en todo
caso eran segregados todos aquellos que se apartaban del patrén de normalidad aceptado en un

determinado periodo histérico” (p. 12).

Hacia 1943, segun Egge (2008), un psiquiatra norteamericano de origen austriaco llamado
Leo Kanner escribe un articulo denominado Autistic Disturbances of Affective Contact, en él se
aisla por primera vez el cuadro clinico al que decide llamar “autismo”, considerandolo una entidad
patolégica distinta y caracteristica de la infancia. La considera una enfermedad mental clasificada

dentro de las esquizofrenias, diferenciandose de estas particularmente por su precocidad.



Posteriormente un afio después de publicar este articulo, Kanner hablara de “autismo precoz

infantil”.

Kanner descubre una constante invariable, donde observa una extrema soledad autistica

gue excluye todo lo que proviene del mundo exterior.

El comportamiento del nifio autista esta gobernado por un deseo ansioso y obsesivo cuyo fin es
mantener la sameness, que podemos traducir por “mismidad”, relativa a los objetos del mundo
circundante, la cual nadie puede interrumpir, salvo el propio nifio, en raras circunstancias. Esto se
refiere tanto a los objetos, que no deben variar en su disposicién, y mucho menos en el nimero,
como al desenvolvimiento de las acciones cotidianas cuyo orden debe permanecer intacto. (...)

Kanner sefiala que el nifio tiene un indiscutible poder y control sobre los objetos que le resultan muy

gratificantes; el mismo dominio que presenta respecto a su propio cuerpo y que ejercita con

movimientos rotatorios y ritmicos en el fendbmeno que se conoce como “estereotipias”. (...) Los

nifios autistas presentan una fisonomia extraordinariamente inteligente y suelen ser serios y

pensativos, pero se vuelven ansiosos en presencia de otros, a causa de una dificil anticipacion de

posibles interferencias. (Egge, 2008, p. 26)

En esta época, Kanner sostiene con certeza que el autismo es una esquizofrenia
enddgena, por lo que se plantea la interrogante entorno a la posibilidad de que exista en el nifio
una incapacidad innata para establecer un contacto afectivo normal. Kanner hablo de elementos
patognomonicos en este sindrome, refiriéndose a rituales obsesivos, las estereotipias, la ecolalia.

Agrega que estos sintomas pueden sufrir modificaciones en el tiempo;

(...) entre los cinco o seis afios muchos abandonan la ecolalia, aprenden a usar adecuadamente los

pronombres y logran que su lenguaje tenga cierto caracter comunicacional (...) Entre los seis y ocho

afios comienzan a aceptar su inclusién en grupos, pero sin jugar con los que los integran. Pueden

aprender a leer. Lo hacen mecanicamente, sin comprender su contenido. (Prego, 1999, p. 24)

El estudio realizado por Kanner, segun Prego (1999) conto con once nifios cuyas edades
estaban comprendidas entre los dos y once afios, en ellos observo una sintomatologia semejante
pasible de ser registrada. Kanner encontré sintomas que se reiteraban en los once casos, como la
aislacion, la retraccion autistica, la no comunicacion, la ausencia del lenguaje dirigido a otro y la
falta de contacto afectivo con los demas. Sin embargo, destacé la presencia de otros sintomas
gue se encontraron presente solo en algunos nifilos, hacemos referencia aca a los manierismo, la
evitaciéon al ser tocados, y las estereotipias. Esto obliga a pensar el autismo como un enigma. Un
enigma que perdura hasta el dia de hoy. Los diversos cuadros diagndsticos y el origen del mismo

han sido foco de investigacién para muchos profesionales.

En 1944 Hans Asperger médico de origen austriaco, presenta un articulo denominado Los
‘psicopatas autistas” en edad infantil. Segun Egge (2008) ambos autores escribieron
practicamente de lo mismo pero sin saber uno del otro, ubiquemos esta situacion en el contexto
socio-historico que atravesaba el mundo (Tercer Reich). El articulo de Kanner tuvo repercusion
inmediata, trascendiendo en varios paises del mundo, no fue asi con lo descripto por Asperger,

siendo ignorado por fuera de todos los paises de habla alemana. Se dice que recién a partir de los



afios cincuenta se establece la discusion en relaciébn al autismo que describe Kanner y el
descubierto por Asperger. Es solo a partir de los afios ochenta que el pensamiento de Asperger

logra mayor repercusion a nivel internacional.

Asperger realizo una descripcidén bastante similar a la realizada por Kanner, con excepcion
de que el primero alude a caracteristicas menos graves, haciendo referencia al ya mencionado
concepto de “psicopatia autistica”. En el informe que presenta en 1944, segun Egge (2008),
Asperger realiza una diferenciacion entre la psicopatia autistica y el autismo esquizofrénico, su
argumento refiere a que en la esquizofrenia existe la clausura en la relacion entre el yo y el mundo
exterior. El habla de nifios donde el trastorno no se encuentra en el centro de la personalidad, por
lo que decide no llamarlos psicoéticos, sino dentro de lo que denomina anémalos o psicopaticos.
Resulta relevante destacar la posicion que toma Asperger en relacion al nifio autista y su
desarrollo como sujeto social; “(...) los nifios autistas son personas particulares que necesitan un
tratamiento pedagdgico también particular, adaptado a su dificultad, y trata de demostrar que, de

ese modo, podran encontrar su insercion social” (p. 28).

El planteo més relevante e innovador que realiza Asperger, continuando con los aportes de
Egge (2008), tiene que ver con esta idea de realizar un seguimiento al nifio con esta patologia, a
partir del trabajo, el estudio y el juego. Se busca la integraciéon del nifio en grupos con actividades
diferenciadas, también la ensefianza individual dentro del grupo, apuntando a potenciar las
habilidades que se encuentran en desarrollo, habilidades propias de un nifio.

En la actualidad los aportes tanto de Kanner como de Asperger son muy valorados en la
comunidad cientifica, y ambos juntos a otros sindromes como el de Rett y el Desintegrativo
Infantil, ocupan un lugar en el Manual Diagnostico y Estadistico de los Trastornos Mentales,
también conocido como DSM (Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders). Todos ellos

tienen en comun alteraciones de la conducta, el lenguaje, el aprendizaje y la afectividad.
1.2 Clasificacion y caracteristicas del autismo.

La clasificacion brindada por la Asociacién Estadounidense de Psiquiatria (American
Psychiatric Association) tiene la clara intencién de proporcionar categorias con descripciones
claras y precisas, con la finalidad que aquellos profesionales de la salud pueda diagnosticar, e

intercambiar informacion cuando del trastorno se trata.

En lo que refiere al DSM-IV (2003) el trastorno autista se encuentra dentro de lo que se
decidié denominar trastorno generalizado del desarrollo, agrupando bajo la misma denominacién a
cinco trastorno mas: estos son el trastorno autista, trastorno de Rett, trastorno desintegrativo de la
infancia, trastorno de Asperger y trastorno generalizado del desarrollo no especificado. El

trastorno generalizado del desarrollo alude a una perturbacién grave y generalizada en varias



areas del desarrollo, ellas son: las habilidades para la interaccién social, las habilidades para la

comunicacion y las actividades estereotipadas.

Hoy en dia, ya contamos con la nueva edicién de este manual de psiquiatria, hablamos del
DSM-V (2013), en esta nueva entrega de la Asociacion Estadounidense, el autismo se concibe
dentro de lo que se denomina trastorno del espectro autista (TEA). En la nueva clasificacion se
habla de una perturbacion grave y generalizada en dos areas: la “socio-comunicativa” y la que
refiere a los “intereses fijos y conductas repetitivas” Los que se pretende con este cambio segun
Kupfer, Kuhl y Regier (2013) es poder “situar” en un continuo referido a las dos areas anteriores a
los sujetos afectados con trastorno del espectro autista, en lugar del reiterado proceso de
etiquetado del nifio con su trastorno especifico. A partir de esta nueva clasificacion se entiende
que existe una diferenciacion en cuanto a la gravedad del TEA, por lo que ante una situacion
grave hablaremos de autismo, mientras que si corresponde a un cuadro mas leve referiremos al
sindrome de Asperger. De este modo se establecerd la gravedad del caso dependiendo de la

ayuda que requiera el nifio del mundo exterior.

Como vemos, el TEA parece tener un caracter polimorfo pero unitario, donde se parte de la
base de tres aspectos o areas que se encuentran afectadas (social, comunicacién/lenguaje e
intereses). A partir del DSM-V (2013) sostenemos la existencia de algunos signos que pueden
resultar caracteristicos de este trastorno, aunque la presencia de ellos no resulta necesariamente
patégena. Algunas de estas caracteristicas tienen que ver con no responder a sus nombres,
frecuentes berrinches, signos de agresividad ocasionalmente, musculatura flexible (hiperlexia), y

pueden encontrarse alteradas las funciones sensoriales.

Se ha buscado a partir de variadas investigaciones y multiples observaciones la edad de
inicio, haciendo referencia al momento donde comienzan a hacerse visible los sintomas. Segun
Riviéere (1997) una investigacion que buscaba indagar en relacion al origen del autismo y sobre los
primeros sintomas del trastorno, analizé los informes proporcionados por los padres de 100 nifios

y nifias con autismo (78 varones y 22 mujeres). La siguiente investigacion indico que;

Se encontré que en 57 de los 100 casos, el cuadro se habia manifestado en el segundo afio de
vida, y en 25 en el primero. De los 18 restantes, once habian presentado sus primeros sintomas
entre los dos afios y los dos y medio. Cuatro entre esta Ultima edad y los tres afios. Habia tres
casos muy tardios, que a pesar de ser claramente de autismo, habian manifestado sus primeros
sintomas después de la edad "tope" de 3 afios, pero antes de los 3 y medio. (p. 31)

La investigacion, proporcion6 otros datos relevantes, como por ejemplo que
independientemente que la mayoria de los padres reconoce haber notado alteraciones en el
desarrollo de sus hijos después del primer afo, los niflos con autismo en un 63% de los casos
eran descripto por sus progenitores como “muy tranquilos” durante el primer afno de vida, por otra
parte en los casos de aparicion tardia, se escuchaban la falta de conductas comunicativas. Sin
embargo, en relacion a esta investigacion que toma como punto central el registro de los padres,
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observadores no objetivos ante una situacibn movilizante, puede sembrarse la duda o la
interrogante en relacién a lo que los padres ven y lo que no desean ver. Es decir, ¢puede
plantearse la interrogante de que quizas, aparecen sintomas en el primer afio de vida que los
padres se niegan a reconocer? Aun asi, esta informaciébn debe ser tomada como aporte
fundamental en la construccion del autismo, todo material registrado por los actores directos e
indirectos, arroja luz sobre este campo en continua construccion, en este caso la informacion
brindada por los padres resulta un material de primera mano que en el encuentro de la teoria y la

ciencia generan un lugar para la discusion y el aprendizaje integral.

El comienzo del trastorno puede ser variado, parafraseando a Boni (2015) hay nifios que
desde el nacimiento o desde los primeros meses de vida comienzan presentar sintomas, y otros
gue presentan un desarrollo normal y con el paso de los meses presentan lo que se denomina
“regresion autista”. Aqui se esta haciendo referencia a casos en que el niflo comienza a presentar
sintomas que determinan lo que parece una pérdida de habilidades que ya habia adquirido,
comenzando a adquirir nuevas conductas en este caso de “desvié”. Hablamos aca de un periodo
de tiempo que sucederia entre los 18 y 24 meses, un ejemplo seria segun la autora aquellos nifios
gue hablaban y dejan de hacerlo, nifios que miraban a los ojos a los otros y luego dejan de

hacerlo.

Hemos visto entonces, el pasaje de una categorizacion que resultaba estructurante y
determinista donde los limites no son claros y dan lugar a la confusién, a un continuo donde el
foco esta puesto en la gravedad del trastorno. El pasaje del trastorno general del desarrollo a la
posterior denominacién de trastorno del espectro autista, logra correr la franja y conseguir
diagnosticar los casos mas leves. Se entiende aqui que el objetivo no solo pasa por identificar el
trastorno para dar lugar al etiquetado y estigmatizacion del nifio, sino que se intenta brindar
herramienta a los padres y ayudar en la evolucién del nifio. El interés esta puesto en ampliar las
posibilidades de desarrollo para estos jovenes, y la concrecibn de herramientas para la

intervencion temprana que den lugar al crecimiento personal como al socio-educativo.

Si tomamos los aportes de Foucault (1992) vale pensar en una perspectiva garante de
derechos humanos, donde se hace necesario dar crédito a la persona como tal
independientemente de la enfermedad o del trastorno como es el caso. El autor sugiere no
limitarnos a comprender la patologia en base a las funciones que se encuentran abolidas en el
sujeto. Si tomamos esta postura estariamos retrocediendo en el tiempo, con relacién a esto, vale
agregar; que “la psicologia del siglo XIX con sus recortes abstractos, invitaba a esta descripcion
puramente negativa de la enfermedad y la semiologia de cada una era muy sencilla: se limitaba a

describir las aptitudes anuladas” (p. 30).

Foucault (1992) sostiene en esta perspectiva mas condesciende, que la personalidad del
sujeto con una patologia sigue siendo humana, sera cuando el sujeto no sufra la alienacion que la
8



sociedad genera el momento en que por fin se podra encarar esta dialéctica que incluye la
personalidad de la persona con el trastorno. El autor sostiene que la persona con un trastorno se
siente como un extrafio, dado que la sociedad no se reconoce en la enfermedad. Es asi que
hablamos de un sujeto que se encuentra alienado, no con el sentido que se le adjudicaba al
concepto en el siglo XIX, sino que refiere a una alienacion de corte existencial, el sujeto no puede
reconocerse como sujeto en las condiciones de existencia que se le ha otorgado al hombre por el
simple hecho de existir. Estas denominaciones que sugieren Foucault, nos hacen pensar que tan
cercanas se encuentran al nifio con diagnostico de TEA y como se construye en este sentido tal
alienacion. Considero pertinente sefialar y destacar el lugar, asi como la importancia de la
presencia familiar, principal soporte resiliente, para el desarrollo y potencialidad de aquellas

habilidades que se mantienen ahi, “encapsuladas”.
1.3 Autismo en Uruguay.

Hasta aqui hemos realizado un breve recorrido por la historia de lo que llamamos autismo
y su origen, asi como también de sus contemporaneas clasificaciones y caracteristicas. Es posible
resumir este pasaje en tres destacados periodos, segun Riviere (1997), un primer momento
abarcaria lo acontecido entre 1943 y 1963 donde el autismo era considerado un trastorno
emocional, fundado en la crianza de los padres, los progenitores eran denominados “incapaces”
de dar el afecto necesario a sus hijos, obteniendo como resultado este tipo de alteracion autista en
el desarrollo de los nifios. Hasta nuestros dias, esto nunca pudo ser demostrado, lo cual fue
perdiendo credibilidad dada la falta de evidencia empirica. Tal es asi que entramos en el segundo
periodo, comprendido entre 1963 y 1983 donde la hipétesis circula entorno a la posibilidad de una
alteracion del orden cognitivo. Esto explicaria las dificultades de relacionamiento, del lenguaje, de
la comunicacion, etc. Aqui estamos en un momento importante para el nifio con autismo y su
familia, la educacidn comienza a cobrar fuerza y relevancia, vale agregar, que en esta instancia se
inician procedimientos para la modificacion de la conducta en esa lucha por mejorar el desarrollo
de las personas con este trastorno. El autor mencionado, nos habla de lo que genera esta
impronta educativa en el desarrollo del nifio, se habla de la creacién de centros educativos
dedicados al autismo, muchos de ellos promovidos por los padres y familiares. En el tercer
periodo que segun el autor comprende desde 1983 hasta la actualidad, se produce otro
movimiento importante para la comprension del autismo, en este momento se le otorga mucha

relevancia a la perspectiva evolutiva, y comienza a hablarse de un trastorno en el desarrollo.

Cuando hablamos de Uruguay en relacion al tema, no podemos dejar de nombrar al Dr.
Luis Enrique Prego Silva nacido en el departamento de Cerro Largo, como unos de los pioneros
en la psiquiatria infantil y el trabajo con nifios con diagnéstico TEA. Es en 1948 que termina su

carrera académica y emprende el camino que ha elegido.



Un afio antes, en 1947 se constituye la Clinica Medico Psicolégica del Hospital de Nifios
“Dr. Pedro Visca”, siendo a partir del 10 de marzo de 1948 que recibe la autorizacion por parte del
Ministerio de Salud Publica para comenzar a funcionar como servicio. Es a partir de 1949 que
aparte de la incluida presencia de Prego, se cuenta con variadas secciones en caracter honorario,
referimos a la Pediatria, Psicotécnicas, Foniatria, Reeducacion motriz, Electroencefalografia,
Administracion, y Nurse. “Este servicio nacido de una derivacion logica de una necesidad real de
nuestra pediatria, cual es el estudio integral del nifio en sus dos sectores fundamentales, el
somatico y el psiquico, es decir, considerado como unidad psicosomatica” (Mafié Garzén, 2006, p.
6).

Durante los dos primeros afios, se trabaja en el area de asistencia, incorporando la
docencia también, apuntando a la contribucion y promocién de investigacion, se destacan aqui la
psicologia del nifio epiléptico, la exploracién del desarrollo de la primera infancia, la inteligencia y
sus alteraciones, los aspectos psicologicos del nifio lisiado, las técnicas explorativas psicolégicas
en la segunda infancia y el desarrollo psicosexual del nifio, este ultimo a cargo del mencionado Dr.

Prego.

Prego comienza a ver limitaciones en su formacion, hasta que surge un llamado realizado
por el Ministerio de Salud Publica a una mision de estudio en psiquiatria infantil en Estados
Unidos, es alli que conoce a Leo Kanner, hablamos aqui del periodo comprendido entre 1950 y
1951. Posteriormente tras el retorno a Montevideo inicia su segundo periodo en la Clinica Médica
Psicoldgica, ahora nutrido de una nueva perspectiva. Ubicamos de este modo a Prego en la

génesis del desarrollo tedrico-practico en el area del autismo.

A partir de este breve recorrido histérico, podemos pensar el origen del estudio sobre el
trastorno muy ligado a la Pediatria, ubicado en una dimension de cura y sanacion de habilidades

pérdidas o no desarrolladas.

La persona con un trastorno, aquella que se encuentra por fuera de la norma y entra dentro
de la “bolsa comun” denominada asi por Valdez, Chango y Pereira (1991) padece la exclusion de
una cultura que construye su propia imagen de la enfermedad, “cuyo perfil se dibuja gracias al
conjunto de las virtualidades antropoldgicas que ella desprecia o reprime” (Foucault, 1992, p. 85).
Esto genera una lucha por un lugar en la sociedad, por validar los derechos que se encuentran
vulnerados. Son los familiares de los nifios con TEA, junto con algunos profesionales de la salud
gue toman las riendas en este largo y sinuoso viaje que intenta garantizar una vida digna a pesar
de las dificultades. Es en el trabajo con organizaciones sociales, asociaciones civiles, conexiones

barriales y un sostén en redes que se construye este recorrido.

En Uruguay muchos familiares han unificado fuerzas en esta busqueda de garantizar los

derechos de los jévenes con TEA, a continuacion algunas de las organizaciones sociales y
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asociaciones civiles que trabajan y abordan la tematica: a nivel nacional tenemos la Federacion
Autismo Uruguay, en Montevideo encontramos a AUPPAI (Asociacion Uruguaya de Padres de
Personas con Autismo Infantil), Encuentro TEA, ¢Y Por qué no? Nuestro Propio Horizonte, en
Canelones A.C.A.T.U. (Asociacion Canaria de Autismo y TGD Uruguay), APTEA, en Maldonado la
Asociacion Jousthin Rampses, en San José Ampau-Florece (Institucibn mixta, asociacién de
padres y centro de atencion), en Durazno PANITEA, en Salto ASPAUSA, entre otras.

En el siguiente capitulo se profundizara en los aspectos que hacen relevante a las
organizaciones y asociaciones sociales, a partir de una perspectiva de derecho de acuerdo a la
Ley 18.651 de Proteccion integral de la persona con discapacidad, y contemplando lo establecido
por la Convencion sobre los derechos de la persona con discapacidad. Se arrojara luz también, al
lugar que ocupan los padres en el desarrollo del nifio. Contar con varias herramientas de apoyo se
hace necesario ya no solo para los jovenes diagnosticados, sino también para las familias. El
poder acceder al contacto con otros padres que transitan por lo mismo, poder llegar a conectar
con ese discurso que identifica y sensibiliza, contribuye a combatir el sentimiento de soledad,
ayudando a visualizar que no se esta solo, que son muchas las familias que atraviesan por lo

mismo y aun asi logran salir adelante.

Capitulo 2. Familiares de nifias, nifios y adolescentes con diagndstico de TEA, las

organizaciones sociales y una perspectiva de derecho.

2.1 Breve resefa histérica del lugar asignado a los padres del nifio con diagnhdstico
de TEA.

Primero el autismo fue concebido como una alteracion emocional, pasando posteriormente a
colocar la disfuncion en el orden de lo cognitivo, ubicada en Ultima instancia en la dimensién del
desarrollo. En cualquiera de estas etapas encontramos detras una familia que sufre por verse
desbordada producto de enfrentarse a diario a este enigma denominado TEA. Claramente el
mayor sufrimiento que un padre puede sentir es la culpa, una culpa que la sociedad les adjudicaba
cuando se creia al autismo una alteracién emocional provocada por los progenitores, catalogados
como incapaces de dar afecto necesario a sus hijos. Si bien esta perspectiva ya no esté vigente,
es bueno tener presente su existencia en los tiempos precoces del autismo, la familia del nifio
sigue jugando un rol protagénico para la ciencia, pero ya no desde ese lugar acusatorio o de
culpabilidad, responsable de tales alteraciones, sino como parte del abordaje integral para el

desarrollo de las habilidades que se encuentran afectadas.
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Se considera relevante realizar un breve recorrido histérico por este periodo que le ha tocado
transitar a los padres de los nifios con diagnostico de TEA, entendidos estos como principales

agentes socializadores para cualquier nifio.

A partir de los aporte de Xavier (2015) se sostiene que antiguamente se culpaba a la madres
de la enfermedad que padecian los hijos, la teoria de Freud hablaba de “madres freezer”, “la
madre heladera”, esto hoy en dia se encuentra ampliamente descartado, pero marco un momento
histérico en la familia del nifio con autismo. La madre en aquella época no solo debia luchar por la
enfermedad de su hijo, sino también con el sentimiento de culpa que socialmente se adjudicaba.

La nocion de culpa ha estado rondando desde hace mucho tiempo el campo de estudio
vinculado al autismo, segun Brauner (1981) la psicologia moderna ha retomado esta idea de
culpabilidad, una culpa que se manifiesta de forma consciente o inconsciente en las madres de

estos nifos.

En 1943 Kanner como ya vimos fue el primero en hablar de autismo precoz infantil, también es
uno de los primeros en prestar atencién al marco familiar donde crecia el nifio. Retomando los
aportes de Brauner (1981), Kanner comprueba que en primera instancia las familias que llegan a
su consulta, tienen una formacién superior habiendo logrado éxito en sus profesiones y en sus
vidas. Se destaca que la mayoria de estas parejas ha realizado un minucioso estudio sobre la
conducta de sus hijos, “es raro que los nifios sean observados por sus padres con tanta precision.
Desde el nacimiento, cada detalle de su desarrollo y cada una de sus actividades fueron
registradas dia por dia, o citadas de memoria” (p. 83). Kanner describe a los padres de estos
nifos como perfeccionistas, sostiene que esta tendencia obsesiva por las reglas establecidas,
contribuye a hacer impersonales y mecanizadas las relaciones de sus hijos. Vemos como desde
esta perspectiva se asocia la alteracion de los hijos a la personalidad de los padres, “los padres

como culpables de la alteracién”.

Brauner (1981) en contraposicion a esta perspectiva tajante que adjudica la responsabilidad a

los padres en las limitaciones que presentan sus hijos, agrega lo siguiente;

Los padres asi descriptos son personas que sufren, desde hace afios, por la presencia de un nifio
autistico, y cuyo desconcierto los lleva a la angustia. El problema esencial es el de saber si los nifios
se hicieron autisticos porque sus padres adoptaron una actitud rechazante, o si los padres llegaron

a ser como se los describe porque se hallaron en presencia de un hijo que les planteo problemas

insolubles. (p. 83)

Asi como la perspectiva de Kanner, hay otras un tanto mas alarmante que no podemos
dejar de mencionar. Siguiendo con los aportes de Brauner (1981), menciona a una psiquiatra
estadounidense, Despert (1951) que habla de la existencia de un rechazo capital y total por parte
de las madres del nifio con autismo, un rechazo que destaca como mas severo que el que se

puede encontrar en las madres de nifios neurdticos. Esta autora compara “la actitud de estas
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madres con la de robots, donde hay ausencia de toda emocion” (p. 83). Goldfarb contemporaneo
de la psiquiatra ya mencionada, describe que la conducta de los padres del nifio con autismo es

apética y mala receptora de las necesidades del nifio.

Por otro lado Vitamaeki (1964) psicélogo de origen finlandés, citado por Brauner (1981)

examino a un grupo de padres de nifios con autismo utilizando el conocido tests de Rorschach;

(...) descubrié en las madres numerosos rasgos de “personalidad esquizoide™ ambivalencia,
agresividad, estados de ansiedad, dificultades en las relaciones humanas, frialdad emocional,
defensas neuréticas, falta de realismo. En un 75% de los casos seria manifiesta la ausencia de

respuestas del orden de la sensibilidad, en un 62,5% la actividad negativa y de repulsa, en un 50%

el formalismo excesivo, etc. (p. 84)

Si seguimos esta linea de pensamiento a partir de las recopilaciones de Brauner (1981)
podriamos asegurar entonces que cualquier mujer que se nos presente como exageradamente
formal, rigida, y negativa deberiamos denominarla como potencialmente madre un nifio con
autismo. Al respecto, Singer y Wynne (1963) sostiene que a partir de la aplicacion de tests
proyectivos, pueden afirmar y predecir “casos de psicosis en la descendencia” (p. 84). Esta
perspectiva apunta fuertemente a la personalidad de los padres como influencia para el desarrollo
del trastorno que produce el autismo en el nifio. Como vimos en péarrafos anteriores citando a
Riviére (1997) en este momento historico se concibe al autismo como un trastorno emocional, y el
rol de los progenitores esté fuertemente marcado con una connotacién de culpabilidad, asociando
a personalidades rigidas, padres y madres sobreprotectores y responsables de la condicion de
sus hijos. Esta teoria fue perdiendo credibilidad dada la falta de sustento cientifico, pero aun asi
no debemos de dejar de mencionar que este momento aporta mucho para la intervenciéon
terapéutica del nifio con TEA. ¢(COmo podemos decir que una teoria donde los padres son
acusados de causar el dafio que sufren los hijos resulta relevante para el campo de estudio que

se pretende abordar? ¢ De qué forma se han hecho dichos aportes?

Resulta ineludible no plantearse estos aportes como los pioneros en la implicaciéon de los
padres para el tratamiento de los hijos con TEA. Parafraseando a Brauner (1981) se sostiene que
uno de los principios fundamentales para cualquier terapia en el campo del autismo es la
implicacion por parte de los padres. El autor sefialado destaca que a pesar de la carga afectiva
gue requiere un proceso terapéutico son muchos los padres que aceptan iniciarlo, con la

esperanza de actuar en bien de sus hijos.

Con respecto a los diferentes estudios presentados el mismo Brauner (1981) realiza una
declaracién a la cual vale adherirse; “todo lo que se ha dicho, en articulos muy eruditos, sobre los
padres de nifios autisticos, revela ser falso cuando se conoce a padres y madres que han

recobrado cierto equilibrio” (p. 86).
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De este modo, no podemos dejar de pensar que este periodo por mas nefasto que se nos
presente y aunque resulte paraddjico, fue necesario. Necesario para que los técnicos se
acercasen a los padres, se interesasen por la relacion con sus hijos, tener sus perspectivas, y
formar parte del conjunto, abordaje integral que velara por el bienestar del nifio.

2.2 iNo estamos solos! El lugar de las Asociaciones.

Ya lo decia Brauner (1981) que el estar con otros padres que transitan por lo mismo, compartir
experiencias, identificarse con el discurso ajeno, sentir que no se esta solo, permite a los padres
recobrar cierta tranquilidad que puede influir positivamente en el tratamiento de los hijos. Dicho de

otro modo,

(...) en una amplia accién de ayuda mutua, las madres de nifios autisticos deberian acudir en auxilio

de las madres de los otros nifios autisticos. Verian la enfermedad con enfoques nuevos, objetivos, y

aprovecharian una experiencia propia con la que podrian beneficiar a otros padres, los que estos

retribuirian a la vez. (p. 86)

El asociarse y organizarse en grupos de padres para velar por los derechos de los hijos no
€s una tarea que surja sin un entramado previo, sin una perspectiva de derecho que garantice
cierto sostén a estos padres que deciden unirse. Hago referencia aqui a la Convencién sobre los
derechos de la persona con discapacidad (2006), que pretende asegurar el goce pleno de los
derechos humanos, asi como también la proteccibn y la promocion de las libertades
correspondientes a las personas con una discapacidad, haciendo principal hincapié en la

promocion de vida digna de la persona y su familia.

De acuerdo con lo establecido por la Convencién sobre los derechos de la persona con

discapacidad (2006), se reconoce gue todos;

(...) los nifios y nifias con discapacidad deben gozar plenamente de todos los derechos humanos y

las libertades fundamentales en igualdad de condiciones con los demas nifios y nifias, y recordando

las obligaciones que a este respecto asumieron los Estados Partes en la Convencion sobre

Derechos del Nifio. (p. 3)

A su vez, la familia del nifio con discapacidad también es tenida en cuenta en la ya
mencionada Convencion, la misma es comprendida como unidad colectiva natural y fundamental
de la sociedad. En esta perspectiva, se entiende que la familia debe recibir la proteccion por parte
del Estado, asi como también la asistencia necesaria que le permita a ésta velar por el bienestar
del sujeto con discapacidad. Generando condiciones para que la persona pueda gozar de sus

derechos de ciudadano plenamente y encontrarse de este modo en igualdad de condiciones.

Cuando en la Convencion se habla de discapacidad, se esta refiriendo a aquellas personas
con “deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales a largo plazo que, al interactuar con
diversas barreras, puedan impedir su participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de

condiciones con los demas” (p. 4).
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Dentro de los principios que se establecieron por medio de la Convencion, se habla de la
no discriminacion, la participacion e inclusiéon plena en la sociedad, la aceptacion y la igualdad de
oportunidades, asi como el respeto a la evolucién de las facultades de los nifios y las nifias con
discapacidad y su correspondiente derecho a preservar su identidad. Estos principios son parte
del sostén que impulsa a las familias a buscar organizaciones que resulten una alternativa para

encontrar apoyo, informacion y fortalecerse para satisfacer las demandas de los nifios.

En base a lo establecido en el Anteproyecto de ley de Salud Mental y Derechos Humanos
de la Republica Oriental del Uruguay (2015), mas precisamente lo referido al capitulo 11l Derechos
de Usuaria/os y Familiares, se establece un lugar trascendente respecto al derecho de la familia,

también se contemplan las organizaciones de los usuarios y familiares.

Articulo 8: Derecho de las familias. Las familias de los usuarios tienen derecho a ser acompafiadas,
accediendo al mas alto nivel de atencion interdisciplinaria en salud mental y el acceso a programas
de apoyo de intervencion psicosocial y familiar. (p. 5)

Articulo 9: Organizaciones de usuarios y de familiares. El Estado promoverd la participacién de
organizaciones de usuarios y de familiares en el disefio, implementacion y monitoreo de las politicas
publicas en salud mental, promoviendo el derecho de asociacion de los mismos. (p. 5)

En un informe elaborado por el PRONADIS (2014) se destaca la importancia de trabajar
con los padres y los familiares del nifio, se sostiene que muchas veces estos estan embargados
por sentimientos de impotencia, miedo, ansiedad, rabia y confusién que merecen ser escuchados.
Se establece cierta prioridad al discurso de la familia para el abordaje terapéutico del nifio, ya que
son los padres los que conocen mejor a sus hijos. En el mencionado informe se destaca la
necesidad de contar con determinadas redes de apoyo que brinden sostén e informacion a la hora
de transitar por este proceso. Es asi que el asociarse con otros padres que se encuentren en la
misma situacién o hayan transitado ya ese camino, puede resultar fortalecedor a la hora de

adaptarse a las nuevas necesidades.

A partir de las organizaciones familiares, se busca entonces disefiar estrategias de
intervencion, herramientas que permitan derribar las barreras que estan impuestas en la sociedad
y se presentan como tan naturalizadas. Hablamos de la creacion de politicas publicas que
permitan este desarrollo, para esto se contempla la necesidad de que los mismos usuarios sean
partes de estos movimientos. Es asi que en el informe promovido por el PRONADIS (2014) se
destaca la relevancia de la participacion de las partes involucradas (usuarios y familiares) para el
disefio de las politicas relacionadas a la discapacidad, haciendo énfasis en los aspectos generales

como especificos de cada necesidad.

En relacion a lo que plantea la ley N° 18.651 de Proteccion integral de personas con
discapacidad (2010), se reconoce de interés nacional lo referido a la rehabilitacion integral de la
persona con discapacidad, incluyendo en este accionar los principios de la Convencién. En el

capitulo 1, articulo 7, de la mencionada ley se lee lo siguiente; “la proteccion de la persona con
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discapacidad de cualquier edad se cumplira mediante acciones y medidas en orden a su salud,

educacion, seguridad social y trabajo” (p. 3).

Cuando se piensa en la planificacion de politicas para el abordaje del TEA, son muchos los
puntos que deben contemplarse, refiriéndose a las diferentes etapas de la vida y los cambios que
en cada una de ella se espera, los intereses y los contextos familiares en los que cada nifio crece,
debemos enfocarnos en una amplia gama de necesidades que requieren atencion. Lo que hace
del TEA una condicion tan particular es la ausencia la mayoria de las veces de signos o
caracteristicas visibles, el nifio con autismo no tiene rasgos fisonGmicos particulares, no se
encuentra en una silla de rueda o con muletas, tal es asi que podemos hablar de una
“discapacidad invisible”. La persona que esta frente a un nifio con diagndstico de TEA no lo sabe
hasta que el nifio irrumpe a través de su conducta en un comportamiento extravagante, saliéndose
de la norma, no encajando dentro de las pautas sociales. Esto genera conflictos para los padres
gue se encuentran muchas veces ante una sociedad sin conocimiento sobre el trastorno,
catalogando a estos nifios de “malcriados” cuando estallan en un berrinche o manifestando
comentarios inapropiados. Se requiere de un importante trabajo de sensibilizacién para con la
sociedad, que muchas veces opera desde una l6gica estigmatizante y lo hace sin tener el menor

conocimiento de la situacién. Tal como se establece en el informe ya mencionado,

la ignorancia es la peor consejera, que impide que personas, sean de la edad que sean, que se

incluyen dentro de lo que se conoce como TEA, puedan incluirse en los lugares comunes de la vida:

barrio, los ambitos educativos, culturales, recreativos, laborales o incluso familiares. (p. 6)

De este modo las organizaciones de usuarios y familiares trabajan duro para mostrar las
fortalezas que sus hijos poseen, informando y compartiendo la experiencia en pro de derribar

estas barreras sociales que limitan el desarrollo de los nifios con este trastorno.

Cabe sefialar que en el plano nacional, se encuentra la Federacién Autismo Uruguay que
nuclea algunas asociaciones y centros. A continuacidn se mencionaran algunas de estas

organizaciones;

- Encuentro TEA (Montevideo).

- Globos Azules (Montevideo).

- AUPPAI. Asociacion Uruguaya de Padres de Personas con Autismo Infantil
(Montevideo).

-  AMPAU/FLORECER (San José).

- ATETEA. Asociacién Tacuaremboense del Espectro Autista (Tacuarembd).

- Centro educativo para nifios con Autismo de Salto (Salto).

- PANITEA (Durazno).

- Recrear TEA (Florida).

- PVTEA Pequefio Valiente TEA (Soriano).
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- Padres de Rivera (en formacion).

- CEAUTISMO (Maldonado).

- AFAUCO. Amigos y Familias de Personas con Autismo de la Costa — Lema: “Buscando
TU Mirada” (Canelones).

- Centro Educativo Young (Rio Negro).

La Federacién Autismo Uruguay surge el 4 de Junio del 2011, y como ya se mencioné en
el péarrafo anterior, su finalidad es nuclear las asociaciones y demas centros. A su vez, se
consideraba importante que todas aquellas organizaciones que trabajaban a favor del TEA en el
pais, pudieran tener representacion en organismos importantes, tal como la Comisién Nacional

Honoraria de Discapacidad, creada a partir de la ley 18.651.

La Federacion, corresponde a una asociacién civil de segundo grado que nuclea entonces,
todas las asociaciones civiles de padres de primer grado en todo el pais. “Como federacién, es la
voz autorizada y legitima para representar a sus asociaciones federadas en instancias
multisectoriales en las que también participan instituciones estatales y es el lugar donde se tratan

los temas vinculados con el autismo de caracter nacional” (Federacion Autismo Uruguay).

Otras son las asociaciones que no se encuentran federadas, pero que a partir de una
buena organizacion grupal, con el apoyo de actores sociales y la extension universitaria se logra
cumplir con un rol protagénico para cada uno de los usuarios y familias que alli participan, en esta

ocasion me refiero a la asociacion civil &Y por qué no? Nuestro propio horizonte.
2.3 La experiencia en la Asociacién Civil ¢Y por qué no? Nuestro Propio Horizonte.

En el afio 2015 tuve la oportunidad de transitar una experiencia sumamente enriquecedora
para mi formacion, cursando la pasantia Perspectivas e intervenciones psicosociales del campo
de la salud mental del Programa E.F.S. del Instituto de Psicologia Social en la asociacion civil ¢Y
porque no? Nuestro Propio Horizonte, que reline a un grupo de padres y nifios con diagndstico de
TEA. En ese lugar, tuve el primer acercamiento a la tematica y construi mis primeras herramientas
en lo que refiere al relacionamiento de nifios con TEA, al funcionamiento de una asociacién vy al
trabajo de grupo con los padres. Tal experiencia me resulto muy constructiva y hoy es el motivo
empirico que sustenta el presente trabajo.

La pasantia que cursamos junto a mi compafiera Florencia Rodriguez, se hallaba sujeta a
un marco de profundizacién de actividades en el plano comunitario. Algunos de los objetivos que
se encontraban establecidos alli, De Le6n (2015) tenian que ver con el desarrollo de actividades
universitarias integrales, coordinadas a partir del encuentro en la asociaciéon con los padres y
familiares. También nos planteabamos promover acciones que fortalezcan la asociacion a partir
de la articulacion interdisciplinaria, generando un espacio de analisis y construccion de

problematicas, asi como también enfocandose en las demandas planteadas por los miembros de
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la asociacién. Otro objetivo que teniamos planteado tenia que ver con el desarrollo de estrategias
interdisciplinarias de acompafamiento psicosocial, otorgando mucha importancia al apoyo de la

inclusion socioeducativa de los jovenes que alli participaban.

&Y por qué no? Nuestro Propio Horizonte, surge en el 2011, contando como antecedentes
las actividades realizadas a partir de 2008 con los jévenes y familiares en la comunidad educativa
del Centro 231, centro pensado para personas diagnosticadas con TEA. Dentro de los principios
de la organizacion, esta planteado potenciar el fortalecimiento de los procesos de inclusién de los
jovenes, y de un modo similar promover la continuidad socioeducativa de los mismos. Desde su
creacion hasta el dia de hoy se han venido realizando acciones que se encuentran dirigida pura y
exclusivamente a la participacion de familiares de nifios con TEA, buscando mayor visibilidad y

reconocimiento en el plano local.

La asociacion cuenta al dia de hoy con personeria juridica, y realizaba sus talleres todos
los sabados a la tarde en el Centro Bartolomé Hidalgo, ubicado en el Prado de Montevideo, en la
actualidad se trabaja en el Centro Civico de Colén. Se ofrecen talleres de pléstica y danza para
los jévenes asi como también talleres para los mismos padres, un espacio de intercambio de

experiencias y apoyo emocional.

Un afio de trabajo no resulta suficiente para pensar e intentar dar lugar a las implicaciones
generadas en el campo, el interés de seguir pensando en esta experiencia vivida con las familias
que alli participan, se debe a ciertas cuestiones que en ese transcurso me dejaron reflexionando.
Percibi de manifiesto en el discurso de las familias interesantes cuestiones, pasibles de ser
analizadas como generadora de inquietud. El plantearse las interrogantes ¢Qué va a ser de mi
hijo cuando yo no este si él/ella no puede valerse por si mismo? ¢Qué pasara si no logra tener
acceso a la educacion? ¢Por qué es tan dificil conectar con centros e instituciones que estén
preparados para el abordaje del TEA? ¢Realmente lo estan? ¢Qué practicas operan en la

sociedad uruguaya cuando hablamos de inclusion socioeducativa?
2.4 Construccidon del campo de intervencion.

Todas estas interrogantes planteadas no surgen a la deriva, sino que son emergentes de
un contexto protegido, y seguro, pensado para la intervencién en el campo comunitario. Para
entender el funcionamiento de un contexto de tales caracteristicas se hizo necesario pensar en
ciertas dimensiones politicas y éticas que permitieron la ubicacién en el campo, de modo de ir
construyendo y habilitando un espacio donde la confianza se constituye como principal
componente para la accion y el desarrollo de las actividades planteadas. Pensar nuestra entrada
al campo, requeria tener claro nociones referidas al donde venimos, para que venimos, desde
donde participariamos, lo que nos llevaba a pensar en el analisis de nuestros prejuicios, asi como

también el andlisis de las implicaciones.
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Cuando Lapalma (2001) habla de los principios para la construccion del escenario propicio
para la intervencion en el ambito comunitario, menciona tres puntos como los componentes
esenciales para dicha construccion. Aqui el autor refiere a una necesaria interrelacion entre las
necesidades sociales, las diferentes formas de organizacion y la necesaria relacion con otros
actores sociales en un medio ambiente determinado. El autor menciona la importancia de tener
presente que estas relaciones se dan en un contexto historico, politico, econémico y social

determinado que es el que transversaliza toda accion, condicionandola en su funcionamiento.

Cuando nos referimos a las necesidades sociales planteadas en la asociacion, podemos
destacar que en este proceso de construccion, ellas aluden en todo momento al bienestar de los
jovenes con diagnéstico de TEA, asi como a la busqueda de apoyo para la familia que se
constituye como el principal sostén para ese nifio. Continuando con los aportes de Lapalma (2001)
vale agregar lo siguiente, “las necesidades son carencias pero también potencialidades, en tanto
recursos que movilizan a las personas” (p. 63). En este sentido, la busqueda de recursos para
suplir estas carencias como dice el autor, lleva a los padres a constituirse como grupo donde
buscaran fortalecer y fortalecerse, siendo los promotores de garantizar los derechos que se
encuentran vulnerados para sus hijos. Podemos pensar las necesidades sociales como parte de

ese motor resiliente que impulsa la bausqueda de soluciones.

Si hablamos de las diferentes formas de organizaciones podemos decir que son multiples y
variadas, habiendo lazos de horizontalidad, de jerarquia, de asignacion de roles, entre otras, todas
ellas enmarcadas en contextos determinados. Para visualizar el tipo de organizacion que
fundamenta la existencia de ¢Y por qué no? Nuestro Propio Horizonte, utilizare los aportes de
Katz y Kahn (1981), citados por Lapalma (2001), donde establecen que una de las formas de

organizacién comunitaria puede incluir los siguientes procesos;

(...) estructura poco diferenciada, surgen por estimulo o influencia del medio, para resolver

problemas comunes de sus integrantes. Las tareas se realizan basadas en la cooperacion y

solidaridad (todos hacen todo). La estructura esta basada en valores y expectativas compartidas y el

principio de autoridad esté centralizado en un liderazgo personalizado. (p. 64)

Referimos a un tipo de organizacion donde rigen lazos de horizontalidad, si bien la
asociacion cuenta con una presidenta, todos los integrantes tienen el mismo lugar alli dentro y
como los autores sostienen el accionar se encuentra motivado por expectativas compartidas y

situaciones de vida similares.

El tercer componente al que Lapalma (2001) hace referencia, tiene que ver con el medio
ambiente donde se produce el encuentro con los multiples actores sociales, dicho de otro modo,
“el medio ambiente es un espacio social y territorial conflictivo: los actores sociales se articulan,
establecen mecanismos de cooperacion, alianza, confrontan y negocian” (p. 66). En este punto

podemos incluir la participacion de nosotros desde la extension universitaria, nos incluimos en la
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asociacion a partir de un contrato de trabajo, donde rigen principios y objetivos preestablecidos,

promoviendo la cooperacion y el aprendizaje mutuo.

Por medio de la extensién universitaria se promueve un intercambio de conocimientos, el
poder generar un encuentro entre la multiplicidad de problematicas contribuye a la formacion del
estudiante de variadas visiones. Podemos hablar de una dimension educativa, donde el estudiante
aprende de la comunidad, en ese estar en el territorio se genera la posibilidad de internalizar lo
aprendido en el aula y en ese proceso aportar y dar respuesta a la problematica. A partir de los
aportes de Kaplun (2013) quien cita a Arocena (2011), entendemos la extension como;

el conjunto de actividades de colaboracién entre actores universitarios y no universitarios, en formas

tales que todos los actores involucrados aportan sus respectivos saberes y aprenden en un proceso

interactivo orientado a la expansion de la cultura y a la utilizacion socialmente valiosa del

conocimiento con prioridad a los sectores mas postergados. Desde todas las disciplinas y

tradiciones académicas se puede contribuir a impulsar formas de la extension con tales

caracteristicas, y estrechamente vinculadas tanto con la ensefianza activa como con la auténtica

creacién de conocimientos. (p. 48)

Hablar de extensibn nos lleva a plantearnos y problematizar sobre la nocién de
intervencion desde la psicologia social. Siguiendo los aportes de Carballeda (2010) a partir de
Albano (2004), se entiende la intervencion social como “la sumatoria de una amalgama de
categorias y saberes que conforman la apertura y cierre de conocimientos, vinculados a través de
relaciones de vecindad, aparicion y permanencia de analogias y diferencias” (p. 55). Al momento
de realizar una intervencion debemos tener presente la suma de esos elementos, asi como tener
claro que al realizar esa intervencion los componentes se pondrdn en juego, en un plano
interactivo. La intervencion seria aquella que le dé sentido a esos elementos, dando lugar a la

representacion de nuevos componentes.

Continuando con Carballeda (2010), el autor sostiene a partir de lo dicho por Foucault
(1991), que es posible pensar la intervencion social como un dispositivo, pensado este como una
red o trama que abarca discursos, reglamentos, disposiciones legales y morales. El autor propone
conceptualizar a partir de esta mirada integral la intervencién social, pensada a partir de las

relaciones que existen entre los elementos que se encuentran insertos en la mencionada red.

Un dispositivo en este sentido no alude a la idea de que los sujetos son captados por esa
red, sino que tomando los aportes de Garcia Fanlo (2011) vale agregar que la red en su condicion

de dispositivo produce sujetos que quedan sujetados a determinados efectos de saber/poder.

A partir de lo establecido por Agamben (2006) citado por Garcia Fanlo (2011), se puede
agregar la idea de que el individuo esta atravesado por multiples procesos de subjetivacion, en el
gue un dispositivo entendido de la manera que venimos desarrollando sera comprendido como un
mecanismo capaz de producir diversas posiciones para los sujetos, esto consecuencia de su
disposicién en red. Es importante destacar que para este autor individuo y dispositivo no van por
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caminos separados, sino que menciona la nocion de “el cuerpo a cuerpo entre el individuo”
aludiendo a la idea de que en el encuentro entre lo humano y los dispositivos se produce el sujeto

como tal.

Se hace necesario pensar en relacidén a lo que genera el formar parte de un dispositivo, ya
gue se convierte en un elemento fundamental a la hora de pensar la construccion del campo de
intervencion. Reconociendo la importancia entonces, agregamos que “los dispositivos inscriben en
los cuerpos reglas y procedimientos, esquemas corporales, éticos y logicos de orden general que
orientan practicas singulares: conducen-conductas dentro de un campo limitado pero

inconmensurable de posibilidades” (Garcia Fanlo, 2011, p. 6).

El dispositivo con el que contabamos en la asociacion hacia una fuerte referencia al orden
grupal, todo lo que alli sucedia tenia una connotacion destacada para el grupo como entidad. Los
efectos que produce el estar en grupo son reconocidos por la comunidad cientifica
comprobandose que el disponerse en esta dinamica genera resultados positivos entre las partes si

es gue se cuenta con una coordinacion y un andlisis de lo que alli sucede.
2.5 Crénica del encuentro con las familias. Ser padres del TEA.

Estando en el campo, yendo al encuentro de las mdltiples subjetividades se produce el
conocimiento, es lo que genera la extensidn universitaria, un saber mutuo, un aprendizaje
construido a partir de la fusion del saber académico y el saber popular. Vivir esta experiencia hizo
gue me replanteara los prejuicios que tenia en relacién a esta condiciébn que denominamos TEA,
dejando de lado el mito del nifio con autismo como aquel incapaz de comunicarse, sin hablar,
aislado y retraido. Si bien comprendi que la diversidad del cuadro es muy amplia y dentro del
espectro se encuentran diversos niveles de alteraciones, logre ver que en ocasiones es posible

empatizar y comunicar si logramos encontrar la forma de conectar.

En el encuentro con los padres surgieron puntos interesantes que vale la pena retomar en
este apartado con el fin de repensar la experiencia, para eso utilizare fragmentos de los registros
tomados en esas instancias. Los mismos tienen que ver con cuestiones que a los padres les
preocupan en relacion al bienestar de sus hijos. Se pudo observar que lo referido a la educacion
es una de las cuestiones que mas se reiteraba a lo largo de los encuentros, es asi que los
fragmentos de los registros aluden a la educacién de los jovenes, contando con el relato de los
propios padres donde expresan las dificultades que han presentado con sus hijos en la inclusion
del sistema educativo. Cabe sefialar que los nombres propios han sido modificados con el fin de
preservar la identidad de las personas, también es importante destacar que no se hace referencia
a ningun caso particular sino que se busca generalizar la situacion en un plano donde algunos

presentan mayor adaptabilidad al entorno y otros tal vez no tanto.
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Estando implicado en la asociacion se podia observar modalidades de trabajo propias de
un grupo, como por ejemplo el estar siempre en ronda, en un plano de igualdad. Esto que se
reiteraba sabado tras sabado, fue habilitando un espacio para que los padres manifestaran
cuestiones individuales que culminaban siendo colectivizadas. Esto requeria de un trabajo de
escucha y por sobre todo una escucha neutral, que respondiera a las demandas de apoyo y no
juzgara un accionar determinado. Muchas veces se proponian temas para discutir y de algun
modo utilizar como posible disparador para el intercambio. Uno de los temas que se discutieron
tenia que ver con la aceptacion de la discapacidad y su diferencia con la resignacion,

Se hablé también sobre la resignaciéon y lo que ella implicaria. Sofia se apresuré a hacer una
distinciéon entre lo que es la aceptacién y la resignacién. Que se acepte una condicion o
discapacidad no significa que uno se resigne, que deje de buscar caminos y formas para lograr
avances, logros, ver que potencialidades tienen y sacar lo mejor de ellos, con la intencionalidad de
poder darles las mejores oportunidades, para que logren la mayor independencia posible (Callorda y
Rodriguez, 2015, p. 66)

Algunos puntos de encuentro para el analisis y la discusién tenian que ver con el manejo

de las frustraciones,

Algunos vivian las frustraciones como un gran esfuerzo por el hecho de tratar de tolerarlas dia a dia,
en otros versaba mas en poder comprender mas a su hijo/a, no perder el control, transmitirles
alegria cuando muchas de las veces se estén desmoronando por dentro (Callorda y Rodriguez,
2015, p. 47)

Otras instancias invitaban a pensar como vivir la vida, la importancia de valorar las

fortalezas de sus hijos dejando de lado la discapacidad,

(...) como encaramos la vida, pensando aqui un poco mas alla, no solo desde la discapacidad.
Cdémo “elegimos” vivirla, si elegimos transitar por el camino del optimismo o el del pesimismo. Se
planted algo interesante, pensando aqui mas en lo que tenemos que en la falta; esto es lo que nos
tocod, entonces, ¢qué hacemos con ello?, ¢esperamos que la vida nos golpee o generamos
cambios? Creemos aqui en la importancia de estimular las capacidades, y enfocarnos en
potenciarlas (Callorda y Rodriguez, 2015, p. 47)

En ocasiones se planteaban interrogantes dificiles de responder, y que obligaban a
replantear el dispositivo como tal, algunos actores de los que alli participaban llegaban con una
carga afectiva importante y esta tarea de valorar las fortalezas se volvia una utopia, una tarea muy
dificil de realizar. El espacio ofrecia contencion para estas situaciones, y las familias con
experiencia en el asunto ofrecian sus testimonios como garantias de que los jovenes pueden

evolucionar;

Laura se mostraba en todo momento muy pesimista respecto a la posible evolucion de su hijo, en
todo momento intentaba dejarnos claro que Nicolas era muy especial y que nunca podria valerse
por si mismo, su preocupacion pasa por saber qué sera de Nicolas el dia que ella y su marido falten
(...) dejo muy en claro a su entender, que Nicolas podria lograr un montén de cosas pero van a
haber otras que no, y que va a depender de un otro para ciertas cosas, y remat6 con un hay que ser
un poco mas realista (Callorda y Rodriguez, 2015, p. 54-66)
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Que sera de los hijos cuando los padres no estén es una pregunta que todo padre
seguramente se plantee, bajo estas circunstancias parece verse incrementada la preocupacion. El
visualizar los déficits en areas necesarias para valerse por si mismo en la sociedad lleva a discutir
sobre la inclusion y las garantias que el estado pueda ofrecer. El acceso a la educacién no solo
para aprender los contenidos de la curricula sino también para la adquisicion de las herramientas
gue se vuelven necesarias para la interaccion, este punto se torna un disparador de preguntas y
problematizaciones entre los padres, en el grupo con estas familias en la asociacion no fue la

excepcion.

A continuacion algunos fragmentos que aluden a esta linea de andlisis que refiere a la

inclusion socioeducativa tomando la perspectiva de los propios padres:

Ponian sobre la mesa preocupaciones por las que han pasado a la hora de ver qué es lo mejor para
sus hijos, que colegio sera mas beneficioso y no s6lo en aprendizaje o avances sino también en
cuanto ellos se sientan comodos y alegres. Estela nos cuenta que Rall se levanta sin chistar a las 6
de la mafiana para prepararse e ir al colegio, que no le cuesta trabajo, ya que le gusta ir, lo ve irse
feliz (...) (Callorda y Rodriguez, 2015, p. 84)

Cuenta que al colegio que va Josefina no existen espacios para compartir con los padres, no hay
espacios destinados al encuentro con los otros, poder compartir algo que es comdn a muchos. (...)
Dice que comenzé este afio planeando muchas cosas para su hija, pero que en el transcurso del
afio tuvo que resignar varias. Por ejemplo las clases de natacion, a las cuales su hija asistia pero en
un momento ya no quiso volver (...) Hablo de lo dificil que es conseguir lugares para llevarla, que no
hay muchos lugares con gente capacitada para atender a chicos con autismo, o al menos eso es lo
gue responden la mayoria de las instituciones (Callorda y Rodriguez, 2015, p. 97)

Noelia nos cuenta los “dolores de cabeza” que pasé al no saber a qué colegio mandar a Tiago,
luego de la terrible experiencia en X. Ahora esta pensando en hacerles una propuesta al anterior
colegio ya que en el tiempo que Tiago concurria parecia irle muy bien y sentirse querido por sus
compafieros que hoy dia cuando lo ven pasar por la puerta le gritan para saludarlo (Callorda y
Rodriguez, 2015, p. 84)

Comenté lo mal que le esti yendo en el liceo, a pesar de haberle puesto una profesora particular

como apoyo para levantar las asignaturas, no hubieron resultados buenos; situaciéon que preocupa a

Dahiana ya que la pone a pensar en que hacer el afio proximo, ver a donde mandarla (Callorda y

Rodriguez, 2015, p. 78)

La educacién de los jévenes se vuelve un tanto dificil cuando comienzan a aparecer las
barreras que se encuentran fuertemente instaladas en la sociedad y en los dispositivos
educativos. En los testimonios podemos ver como en algunos casos las respuestas son la falta de
profesionales capacitados para tratar con esta condicion, en ocasiones el contexto no es propicio
para que el nifio se adapte al mismo, o puede suceder lo opuesto como veiamos mas arriba el
caso de Raul que no presenta dificultad para ir a la escuela. En estos casos se puede observar
una amplia gama de situaciones donde cada nifio segun su especificidad presentara mayor o
menor dificultad en los ambitos educativos. Independientemente de su condicién, cabe plantearse
las siguientes interrogantes: ¢A qué referimos cuando hablamos de inclusion socioeducativa?, ¢.es

lo mismo incluir que integrar?, ¢ cuales son los fundamentos que la constituyen?, ¢a qué riesgos
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se enfrentan los jovenes con diagndstico de TEA y su familia al afrontar la inclusién
socioeducativa? ¢qué politicas se han creado en nuestro pais para el amparo de estas personas

en este ambito?

En el siguiente capitulo se intentara dar cuenta del estado en que se encuentra la inclusion
socioeducativa en nuestro pais, buscando respuestas a las interrogantes planteadas. La escuela
como tal es un importante agente socializador, que junto al entorno familiar juegan un rol
significativo en la construccioén subjetiva del nifio. Es por eso que considero importante poder
desarrollar esta linea de analisis que comenzd a plantearse en aquellos encuentros con los
familiares en el Centro Bartolomé Hidalgo, donde inquietudes personales se volvian el foco de
atencion para cada una de las partes, surgiendo aportes enriquecedores para los que alli nos
encontrdbamos.

Capitulo 3. Inclusion socioeducativa en nifios, nifias y adolescentes con

diagnostico de Trastorno del Espectro Autista.

3.1 ¢ Por qué hablamos de inclusion?

El concepto de inclusion, tan citado en los discursos de orden social y educacional
comienza a pensarse como una dimensién a abordar, segin Aguerrondo (2007) una vez
conformado el sistema capitalista y con él los sistemas escolares. Parafraseando a esta autora,
vale agregar que con el surgimiento de los sistemas escolares entre fines del siglo XIX y principios
del siglo XX se piensa en América Latina el surgimiento de la Nacion. Se considera este accionar
educativo una herramienta pensada por el Estado para garantizar la integracion de los grupos de
nativos e inmigrantes. Pero no todo parece sencillo, cuando a partir de la década del 30 o 40
comienza a percibirse el abandono y la repeticion como un fendbmeno comun entre los alumnos,
se comienza a hablar del fendbmeno de la exclusion por sobre todo en aquellos sectores mas
postergados que se encontraban en una clara desventaja. A partir de la valoraciéon de dicho

suceso se comienzan a pensar diferentes estrategias en la region para apafar la situacion.

La autora mencionada destaca cuatro estrategias pensadas por los Estados de la region
para abordar el fenémeno de la exclusion las cuales aln perduran y se han ido potenciando a
partir de la unificacion de una y otra contrastando con el apoyo que el Estado se comprometa a

garantizar.
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La primer estrategia tiene que ver con el asistencialismo, en la década del 40 y 50 el
Estado se plantea la posibilidad de que los sectores “sean mas iguales” entonces se encarga de la
reparticion de recursos y la provisidn de materiales necesarios para la educacién. “Aparecen los
comedores escolares (nutricion), los consultorios médicos y odontoldgicos, el reparto de ropa
(desde delantales hasta zapatillas) y utiles y las escuelas hogares, todas estrategias asistenciales
en paralelo con la escolaridad” (p. 1). En esta primera etapa podemos ver como el asistencialismo
va dirigido Unicamente al alumno como individualidad, no hay lugar para cuestionar el aparato

educativo.

La segunda estrategia, denominada por la autora psicopedagogicismo responde a las
décadas del 60 y 70, en este periodo se comprueba que la légica de asistencialismo no ha logrado
disminuir el abandono y la repeticion en los alumnos, por lo que se piensa en el apoyo de técnicos
especializados en el campo educativo para abordar posibles problemas de aprendizajes. “Los
‘problemas de aprendizaje’, la ‘hiperkinesia’ y la ‘escasa atencion’ son las nuevas explicaciones
del fracaso escolar” (p.1). Este periodo que no anula la estrategia de asistencialismo sino que la
complementa, continua aun, ubicando en el alumno la culpa por el fracaso escolar, sigue sin

cuestionarse el sistema educativo.

En las décadas del 80 y 90 la autora encuentra una tercera estrategia que denomina como
las politicas compensatorias, en esta instancia la escuela es colocada en el lugar de cambio. “Una
parte importante de las estrategias de compensacion se ocupa de poner al alcance de los
maestros las herramientas profesionales adecuadas para enfrentar la ensefianza con éxito” (p. 2).
Se comienza entonces a armar un discurso donde se destaca un nuevo conocimiento sobre
gestion y organizacion, la escuela comienza a adquirir mucha importancia como institucion, y los
cambios son promovidos a nivel institucional. Aun asi, segun la autora este movimiento no es
suficiente para contemplar la diversidad a la que se expone el ambito educativo cuando pretende

ser un verdadero agente de cambio y transformacion.

La cuarta estrategia descripta por Aguerrondo (2007) es la que denominamos como
inclusion, este postulado pretende destacar que no es posible abordar la exclusiéon a partir de
estrategias parciales como las anteriores. “Para superar la exclusién, que es parte constitutiva de
este sistema educativo, es necesario otro sistema educativo, pensado para cumplir otra funcién: la
inclusion” (p. 2). Es asi, que la idea de incluir, segun la autora, debe hacer referencia a una idea-
fuerza, que su maximo pilar sea forjar la necesidad de una sociedad més justa y democrética. Asi
se comprende la inclusion no como una meta ni un proceso a transitar, sino como la base de un
nuevo paradigma educativo. En este recorrido socio-historico que realizamos de la mano de
Aguerrondo (2007) culminamos viendo que la unidad de cambio ya no se encuentra ni en el
alumno, ni el aula, ni en la escuela, sino que se apunta al sistema educativo como tal. “(...) implica

proponer otro curriculo, otra propuesta de ensefianza, otra organizacion de las escuelas, otra
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formacion docente, otro perfil de quien debe ser docente, otra distribucion territorial y espacial de

las escuelas, otros sistemas de control de calidad (...)" (p. 3).

A partir de los aportes de Viera y Zeballos (2014) se piensa en los procesos de
homogenizacibn como mecanismos que habilitan la exclusion afectando aquellos mas
vulnerables. Por lo que considerar la diversidad como parte de lo humano, nos lleva a pensar en
un nuevo modelo de educacién. Para las autoras esta concepcion de educacion debe ser la parte
constitutiva de la politica educativa y el Estado jugara un rol importante garantizando los recursos
para su implementacion. En la misma linea Mancebo y Goyeneche (2010) citadas por las autoras
mencionadas, afirman que para pensar la inclusion educativa, sera necesario la desnaturalizacién
del fracaso escolar, aceptando la diversidad de trayectorias educativas, generar un movimiento
para quebrantar la homogeneidad de la oferta, problematizar en relacién al proceso educativo
resignificando el rol del maestro y los profesores.

Cuando hablamos de inclusion educativa, nos referimos a aquella propuesta que debe
“(...) abarcar y plantearse el apoyo a la poblacién de estudiantado mas vulnerable ya sea por
razones culturales, sociales, econémicas o por su condicion de discapacidad” (Viera y Zeballos,
2014, p. 239).

Cuando nos referimos a la inclusién en un contexto donde las situaciones tienen que ver
con una discapacidad, hay autores como Aguilar (2004), Ainscow (2001), Giné (2003), que
prefieren diferenciar la propuesta de “inclusion educativa” de aquella propuesta de “integracién

educativa”.

Esto se fundamenta en la idea de que la respuesta educativa debe “flexibilizarse”. Es decir debe
atender a la diversidad del estudiantado y apartarse de un patrén comudn o ideal de aprendiz, donde
todos los estudiantes hacen la misma tarea, al mismo tiempo y de la misma forma. Cuando se hace
referencia a la flexibilizacién curricular se destaca el caracter dinamico y flexible del curriculum. No
pretender adaptarlo para que funcione como un curriculum en paralelo, sino darle la movilidad
necesaria para que los estudiantes aprovechen las oportunidades educativas de acuerdo a sus
posibilidades. (p. 240)

Otra autora como Pastorino (2000) habla de integracion — inclusibn como un proceso, que
independientemente de las disposiciones legales y financieras correspondientes requiere de
estrategias especificas segun el tipo de discapacidad, contemplando también las caracteristicas
individuales del sujeto, del nucleo familiar y el campo de abordaje elegido para que esa inclusion

sea exitosa y lo menos traumatica posible.

Retomando los aportes de Viera y Zeballos (2014) vale agregar que la mayoria de los
antecedentes internacionales que refieren al marco legal de la inclusién educativa, se basan en
promulgar la educacién como un derecho de todos. Es en 1948 donde a partir de la Declaracion

de los Derechos Humanos, se consolida la idea de que la educacién debe ser universal e
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igualitaria. Luego de esta primera instancia se comienza a generar nuevos movimientos, cuyas

declaraciones tuvieron su efecto correspondiente para la legislacion uruguaya;

La Convencion sobre la Eliminacion de Todas las Formas de Discriminacion contra la Mujer (ONU,

1979), la Convencion sobre los Derechos del Nifio (United Nations International Children’s

Emergency Fund [UNICEF], 1989), la Conferencia Mundial sobre Educacién para todos EPT

(Organizacion de las Naciones Unidas para la Educacion, la Ciencia y la Cultura [UNESCO], 1990),

la Declaracion de Salamanca (UNESCO, 1994), el Informe Delors (Delors, 1996), el Marco de

Accién de Dakar (UNESCO, 2000), la Declaracién Universal de la UNESCO sobre la Diversidad

Cultural (UNESCO, 2001) y la Convencién de las Naciones Unidas sobre el Derecho de las

Personas con Discapacidad (ONU, 2006). (p. 242)

Las mencionadas declaraciones segun Viera y Zeballos (2014) tienen en comun, que en
ellas se establecié como principio fundamental asegurar una educacion béasica de calidad a nifios,
nifias, adolescentes y adultos. En ellas se destaca que las necesidades de aprendizaje son
diversas entre las culturas, los grupos sociales y los diversos contextos. También se hace hincapié
en focalizar la atencién en el aprendizaje de las personas con discapacidad, tomando medida para
garantizar la igualdad de oportunidades. Por otra parte se entiende que cuando se habla de
educacién no se refiere exclusivamente al espacio dedicado a la transmisién de contenidos
curriculares (por demas valiosos y necesarios), sino que se refiere a un espacio donde el sujeto se
forma como persona, desarrollando habilidades de convivencias, adquiriendo normas que le
permitan estar en relacion con otros. Es por eso que se vuelve tan necesario pensar una
propuesta inclusiva en el ambito educativo, por un lado la necesidad de aprender contenidos que
seran necesario para la formacion del estudiante pero también la necesidad de habilitar un
espacio que sea flexible, abarcando la diversidad, y siendo contenedor de las dificultades de

aqguellos que se encuentran en condiciones mas vulnerables.

3.2 Situacién de la educacioén inclusiva en jovenes con discapacidad en Uruguay.

Segun los datos del Banco Mundial (2004) citados por Viera y Zeballos (2014) es a partir
del retorno a la democracia en 1985 cuando en nuestro pais se habilita un escenario
medianamente posible para comenzar a hablar sobre la inclusion educativa de las personas con
discapacidad. Contando como principal antecedente el Plan de Integracion que se pone en
practica en el afio 1987. EI mencionado Plan se proponia la integracién de los alumnos de la
educacién especial a la escuela comun, asi como también el ingreso directo a las aulas de
educacion inicial de aquellos alumnos con discapacidad que iniciaban por primera vez su
escolaridad. “Las integraciones de alumnos con discapacidad se empiezan a instrumentar con la
ayuda de una maestra itinerante, especializada en el area de la discapacidad correspondiente y

en dependencia de la Inspeccion Nacional de Educacion Especial” (p. 245).

Las autoras citadas plantean que la finalidad de este Plan era que la escuela especial

estuviera en condiciones de trabajar orientada a integrar a los nifios con discapacidad a la escuela
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comun, a través de las “adaptaciones curriculares”. El Plan de Integracion deja de ser financiado
en 1999.

En el reciente Informe Alternativo (2016) elaborado por la Alianza de Organizaciones por
los Derechos de las Personas con Discapacidad del Uruguay, surgen datos relevantes sobre la
situacion inclusiva en la educacién de personas con discapacidad. Como punto principal se
destaca la afirmacién de que el Estado no responde al paradigma de inclusién planteado por la
Convencion y las leyes vigentes N° 18437 y la ley N° 18651. Se reconocen los intentos por parte
de la Educacion Primaria para garantizar el acceso al sistema educativo de las personas con
discapacidad, pero se ven carencias importantes en lo que refiere a la educacioén inclusiva. De
acuerdo con los datos que se encuentran en el mencionado informe, en febrero de 2015, el
Estado uruguayo es observado por el Comité de los Derecho del Nifio tras notar una ausencia de
un enfoque que garantice la inclusién educativa. De este modo se propone al Estado uruguayo
gue comience a desarrollar medidas para abordar la formacién de los docentes en esta area. El

principal fundamento es el siguiente;

El modelo actual seguido por la Administracion Nacional de Educacién Publica (ANEP) mantiene la

distincién entre escuelas especiales y regulares, y determina que aun hoy miles de nifios y nifias

con discapacidad asistan a escuelas especiales, reproduciendo asi un modelo de segregacién. (p.

12)

Otro punto para mencionar tiene que ver con la trayectoria educativa, se ha observado que
a medida que aumenta el nivel de la educacion, disminuye el porcentaje de integracion para
aquellas personas con discapacidad en los centros de ensefianza comun, reconociendo también
gue hay un porcentajes de personas que nunca han asistido a un centro educativo consecuencia

de una discapacidad severa.

El Informe Alternativo (2016) realiza una fuerte critica que me parece importante mencionar
dado que pude resultar el eje central de este capitulo, se cuestiona que tan claro esta el
paradigma de educacion inclusiva a nivel del Estado y la sociedad misma. Se sostiene que
estamos en medio de una “confusién conceptual’, y el Estado como garante de derechos no ha

hecho lo suficiente para abordar la situacion, dicho de otro modo;

La diferencia conceptual mas importante tiene que ver con la no distincién entre el modelo de
integracion y el concepto de inclusién correspondiente al paradigma de Derechos humanos segun lo
establece la Convencién (...) el Estado no ha implementado campafias en los organismos publicos
de la educaciéon para erradicar la discriminacién (...) En relaciéon al lenguaje, herramienta
fundamental para establecer un sistema de educacion inclusiva y fomentar una convivencia
armoniosa dentro de los centros educativos, no se han realizado propuestas para evitar el sexismo
en el lenguaje, promover el lenguaje inclusivo ni para abandonar el uso de términos con gran
connotacioén discriminatoria como “discapacitados” (p. 13)

De acuerdo con el Informe Alternativo (2016) hay un alto porcentaje de instituciones

publicas y privadas que restringen el acceso de personas con discapacidades a los centros de
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educacién comudn. En algunos casos que se aceptan el ingreso de estas personas, se ponen
trabas, se hace referencia aqui, a la fijacion de tanta cantidad de cupos, o una cuota determinada.
En otros casos se exige la presencia de un acompafiante pedagdgico en el aula, lo cual responde
a gastos que el Estado no siempre se hace cargo (dependiendo del grado de la discapacidad), en
situaciones los costos corren por cuenta de la familia. Por otra parte se destaca que en algunas
instituciones se manifiesta cierta resistencia a la permanencia de una acomparfante en el aula,
comprendido como un aspecto negativo de distorsion en lugar de percibirse como parte del apoyo

que necesita el nifio para su inclusion.

Dentro de las sugerencias que realiza la Alianza de Organizaciones por los Derechos de
las Personas con Discapacidad del Uruguay en el Informe, se destaca que el Estado elabore un
Plan Nacional de Inclusion de las personas con discapacidad en la educacién comun abarcando
ambitos publicos y privados, que el estado sea garante de la implementacién de los ajustes
razonables para el sistema educativo, asi como también la sensibilizacién a partir de campafas
que promuevan el paradigma de inclusion educativa tal como lo menciona la Convencion. Este
Informe resulta tan relevante porque esta elaborado desde la propia implicacién de los actores
involucrados, vale destacar que fue creado por organizaciones y colectivos de derechos de las
personas con discapacidad, participando activamente personas con discapacidad representando a

las organizaciones y colectivos.

El Comité, sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad de la Organizaciéon de
las Naciones Unidas (ONU), realiz6 este pasado 31 de Agosto de 2016 una serie de
observaciones y recomendaciones respecto al informe presentado por el Estado uruguayo donde
se hizo referencia a la aplicacién en nuestro pais de la Convencién sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad. Es interesante destacar algunas de estas consideraciones, mas

precisamente las que refieren a nifios y nifias con discapacidades y su relacion con la educacion.

Una de las preocupaciones que manifiesta el Comité, tiene que ver con que la legislaciéon
uruguaya no contemple explicitamente el principio de la no discriminacién, entendiéndose que
esta carencia en la legislatura afecta de manera desproporcional a los nifios y nifias con

discapacidad. Se sefala entonces;

El Comité recomienda al Estado parte que incluya en su Ley numero 17823 (Cddigo de la Nifiez y
Adolescencia), el principio de no discriminacion, asi como que aumente la proteccion para nifias y
nifios con discapacidad con el objeto de garantizar sus derechos y la igualdad de oportunidades
para su inclusion familiar, comunitaria y social, y la suficiente dotacién de recursos para su efectiva
implementacién. EI Comité recomienda al Estado parte preste atenciéon a los vinculos entre el
articulo 7 de la Convencion y las metas 10.2 y 10.3 de los Objetivos de Desarrollo Sostenible, para
la plena inclusibn de los nifios y nifias con discapacidad, garantizandoles su igualdad de
oportunidades y promoviendo legislaciones, politicas y medidas adecuadas contra la discriminacion.
(Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, 2016, p. 3)
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En lo que refiere a la educacion, se expresa una relevante preocupacién por el hecho de
gue no exista una politica integral de educacion inclusiva, y por la existencia prevaleciente de una
educaciéon especial y segregada. La carente formaciébn en maestros en educacion inclusiva
también se torna preocupante para el Comité, acusando ser uno de los puntos que impide el

camino hacia una educacion inclusiva. Se destaca lo siguiente;

El Comité recomienda al Estado parte que implemente un plan con una hoja de ruta para una
transicion hacia la educacién inclusiva de calidad, a todo nivel hasta el superior, capacitando a
docentes y disponiendo de los apoyos y recursos necesarios, tales como el Braille y la lengua de
sefias, y en particular que se tome en cuenta a las personas con discapacidad intelectual o
psicosocial. Le recomienda también que desarrolle e integre los derechos de las personas con
discapacidad como elemento obligatorio en la formacién de docentes y adoptar una politica de no
rechazo para la admision de estudiantes con discapacidad. EI Comité también le recomienda que
lleve a cabo campafias de toma de conciencia dirigidas a la sociedad en general, las escuelas las
familias de personas con discapacidad, con el fin de promover la educacion inclusiva y de calidad.
El Comité recomienda al Estado parte que preste atencion a los vinculos entre el articulo 24 de la
Convencion, el Comentario general N°. 4 del Comité sobre el derecho a la educacion inclusiva, y las
metas 4.1, 4.5 y 4.a de los Objetivos de Desarrollo Sostenible, para promover la educacion inclusiva
y de calidad, en entornos inclusivos y con instalaciones educativas accesibles para todos. (Comité
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, 2016, p. 8)

Resulta relevante contar con estos aportes que de ser acatados pueden transformarse en

verdaderos eslabones para el desarrollo y la transformacion de la educacion inclusiva.
3.3 TEAy lainclusion socioeducativa.

Es importante tener claro a que referimos cuando hablamos de inclusién socioeducativa,
en base a los aportes de Connell (2006), se entiende que este tipo de inclusiéon se hace necesaria
cuando se pretende lograr la igualdad de oportunidades que permita el acceso, la permanencia y
el aprendizaje, pensado a partir de distintas instancias educativas que admitan una insercibn mas
profunda. Segun el autor hay dos valores fundamentales que son el sostén de esta inclusion, se
refiere a la solidaridad en tanto se da lugar para la atencién de aquellas personas que se
encuentran en situaciéon de vulnerabilidad; y la emancipacién como el valor que aporta una
perspectiva de trabajo que se propone la construccion de sujetos que sean autbnomos y
responsables. Segun el autor mencionado cuando hablamos de inclusiéon socioeducativa,
hacemos referencia al concepto de “justicia curricular’, dado que entiende que “para que haya
inclusion educativa debe haber un curriculum que contemple los intereses de todos, incluyendo los

de los menos favorecidos” (Connell, 2006, parr. 3).

Se comprende que para poder hablar de inclusion socioeducativa, se hace necesario
superar algunas interpretaciones fuertemente instaladas en el marco educativo. En el principio del
capitulo veiamos el recorrido estratégico que realizé el Estado para garantizar la educacion de
todas las personas, también veiamos como algunos de estos intentos no eran suficientes y se
necesité de la elaboracion de nuevas estrategias. En un comienzo hacer referencia a la inclusién

educativa significaba que todos tuvieran acceso a la escuela, asi que se busca la forma de ampliar
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las posibilidades para que todos lleguen a escolarizarse. Mas tarde se comprende que el hecho de
gue todos estén en la escuela no significa igualdad en términos de adquisicién de aprendizaje,
comienza a emerger una dimensién de igualdad social a la que no se le puede restar importancia.
Se advierte finalmente que la inclusibn educativa debe expresarse en términos de politicas
compensatorias, entendiendo que el hecho de que todos estén en la escuela, ni aun ensefiando
los mismos contenidos es garantia de que todos aprenderan por igual, por ende no es sinénimo

de igualdad y justicia.

Cuando se habla entonces de justicia curricular, en los términos que Connell (2006) los
define, no se hace referencia Unicamente a la prescripcion de los documentos curriculares, sino
que dicho de otro modo, este concepto también se materializa “en acciones de acompafamiento a
las trayectorias de los alumnos, de formacion para los docentes en ejercicio y de vinculaciones

interinstitucionales entre organizaciones del estado y de la sociedad civil” (parr. 3).

Cuando estamos hablando de justicia e igualdad de oportunidades no podemos dejar de
retomar un punto importante que tiene que ver con la diferencia entre inclusién e integraciéon. De
acuerdo con Connell (2006), se entiende que la integracion en el marco educativo postula en
primera instancia la existencia de un sector de la sociedad que se encuentra por fuera del marco
educativo, segregado o separado del mismo, por tanto su mision debe ser integrar a esas
personas al sistema. Para dicho proceso el sistema se mantiene intacto, siendo la persona que se
integra la que debe “adaptarse” al espacio. En contrapartida tenemos la nocion de inclusion, esta
propone un proceso mas amplio y complejo que implica crear un contexto desarrollado a partir del
marco de un curriculum comun, pero atendiendo los diferentes tiempos y particularidades de

aprendizaje de cada sujeto.

Cuando pensamos en la educacion de los jévenes diagnosticados con TEA se busca que
el alumno logre mejorar su conocimiento social y como parte del proceso mejorar las habilidades
comunicativas y lograr una conducta que le permita la adaptacion al entorno. Ahora bien, cuando
hablamos de inclusién socioeducativa de estos jovenes cabe preguntarse, ¢como instrumentarla?
¢en qué condiciones seria posible? ¢ para qué incluir al nifio con diagnéstico de TEA en ambitos

de educacién comun si ya cuenta con su escuela especial? ¢ contamos con escuelas especiales?

En una entrevista realizada por el diario el Observador (2014), Andrés Pérez presidente de
la Federacion Autismo Uruguay comenta los obstaculos que presenta la inclusion de los jovenes
con diagndstico de TEA en el sistema educativo uruguayo. El presidente sostiene que de acuerdo
con el marco legal a los colegios privados no hay nadie que los obligue a aceptar a nifios con

diagnostico de TEA, encontrando multiples argumentos a la hora de ser rechazados.

Por otra parte en Uruguay solo se cuenta con dos escuelas especiales de caracter publico

para nifios con diagnostico de TEA, una de ella es el centro 231 ubicado en Montevideo y la otra
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ubicada en Salto. Segun los datos que proporciona Carmen Castellanos inspectora de Educacion
Especial al Observador (2014), el centro 231 cuenta con 45 nifilos que asisten a diario, sumando

unos 35 que se encuentran vinculados a dicha institucién pero con asistencia en otra escuela.

Daniela Rodriguez, presidenta de la comisién de fomento de la Escuela 231, confirmo al
Observador (2014) que la institucién no da abasto contando con nifios en lista de espera. Esto

determina que algunas familias deban postergar la escolarizacién de sus hijos.

Yanil Rojas (2000) senala que la escuela como tal constituye un ambito “fundamentalisimo”

para el desarrollo del nifio. Dicho de otro modo,

(...) ademés de aprender alli diferentes cosas que necesitara para su vida, tiene a su disposicion

una posibilidad de relaciones, de vinculos con pares y con adultos, que hacen de la escuela un

ambito privilegiado para nuestro objetivo: acercarnos un poco mas a la cura. (Instituto Psico

Pedagdgico Uruguayo, 2000, p. 109)

La autora mencionada destaca como parte de ese proceso esencial para el desarrollo del
nifio estar en contacto con otros nifios, en el caso de los jovenes diagnosticados con TEA, estar
junto a otros nifios que presentan otros trastornos, o junto a aquellos llamados “normales”, habilita

un contexto comun gue representara una muestra a pequefia escala del conjunto de la sociedad.

Formar parte de un grupo asi no es tarea sencilla, pensemos en las herramientas que se
necesita para “encajar’ en un grupo, me refiero a las habilidades empaticas, el ser compairiero,
compartir, el poder reconocer la presencia y los sentimientos de ese otro. Los nifios
diagnosticados con TEA, presentan dificultades respecto a la adaptabilidad del entorno, pueden
no ser empaticos y pueden carecer de los cédigos sociales para ser aceptados por los demas

nifios del grupo, es acéa que necesitan ayuda y podriamos hablar del primer paso para la inclusion.

Comin (2012) plantea enfocarse en la individualidad para pensar el vivir en pluralidad, es
decir, pensar cada nifio como particular con habilidades y caracteristicas muy diferentes respecto
a otros jovenes, que pretende ser parte de un grupo que presenta caracteristicas especificas. Este
autor hace una distincion entre los aspectos socio-sanitarios, y l0s aspectos socio-educativos, los
primeros relacionados a las terapias pensadas para los nifios con diagnéstico de TEA y los
segundos vinculados a la escolarizacion del joven. El autor sostiene que debe haber cierta

armonia y coordinacién entre ambos aspectos para favorecer el desarrollo del nifio.

No podemos pretender que un nifio con Autismo que tenga un bajo nivel de comunicacion, de
respuesta social, 0 de interaccién con sus pares, se incluya socialmente en el colegio si no hay una
respuesta positiva del grupo social mayoritario. Debe haber un esfuerzo de ambas partes para
conseguir establecer el marco social valido que genere esta conexion entre el nifio con TEA y sus
compafieros de colegio. (p. 2)

Desde la perspectiva del autor citado, la escuela no tiene la funciéon de brindar terapia al

nifio diagnosticado con TEA, sino que forma parte del proceso para la terapia, desde su funcién de
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agente socializador, en tanto permita una inclusion positiva para el nifio y su familia. Comin (2012)
sostiene que en una escuela podemos encontrar grandes profesionales que trabajen con el nifio
para conseguir importantes avances en lo académico, logrando asi mejorar la capacidad social y

comunicacional, pero entiende que la funcién acé no es brindar terapia.

Quiero con esto eximir de cierto nivel de responsabilidad a los educadores, sobre los cuales parece

caer toda la responsabilidad de los avances del nifio, y esto es un error. El nifio con Autismo debe

recibir una Atencién Temprana de calidad que lo prepare para el proceso educativo (y por tanto
social) de su desarrollo, no podemos pretender que el colegio asuma unas responsabilidades que
no le competen, pero si debemos exigir que asuma integramente las que si son de su competencia.

Y quiza aqui este el quid de la cuestién, quien debe hacer qué. (p. 3)

Quien debe hacer que, definir responsabilidades no es tarea sencilla en ningin contexto,
mucho menos en el dmbito educativo y cuando de inclusion se trata. De acuerdo con Comin
(2012) en ocasiones la responsabilidad recae sobre los maestros que muchas veces no cuentan
con herramientas para manejar las situaciones. En la asociacion ¢Y por qué no? Nuestro Propio
Horizonte, una dia recibimos la visita de una madre afligida que manifestaba cierta discrepancia
con la maestra de la escuela donde concurria su hija, “entiende que la nifia no demuestra avances
en la escuela, dice que la nifia va a la escuela y se duerme. Demuestra disconformidad por la

actitud de la maestra” (Callorda y Rodriguez, 2015, p. 44).

“Yo no soy maestro especializado. No tengo formacién para trabajar con nifios con
diferencias (...) me pregunto si se beneficia en algo de las propuestas y actividades del grupo”
(Instituto Psico Pedagdgico Uruguayo, 2000, p. 114). Estas afirmaciones que podemos escuchar
por parte de los docentes a cargo, generan polémicas, en primer término por la carencia en
formacion y en una segunda instancia porque se genera un prejuicio que sostiene la falta de
deseo por parte de los maestros en trabajar con estos nifios. Como sostiene Yanil Rojas (2000), la
experiencia demuestra que en circunstancia donde el deseo existe, los saberes que el maestro
tiene son valiosisimos para el nifio con diagnéstico de TEA. La autora destaca la importancia del
deseo de incluir al nifio dentro del salén de clase como principal soporte para garantizar ese

proceso que por demas esta decir no sera sencillo.

La autora mencionada anteriormente, afirma que el apoyo entre profesionales y la

constante complementariedad es esencial para lograr la inclusion.

Nosotros sabemos algunas cosas sobre ese nifio tan especial, pero mas adelante el maestro

“‘comun” nos asombrara con todas las cosas que también él sabra de ese nifio, con la forma en que

resolvera diversas situaciones con él, y con el relato de cémo se comporta el nifio, a veces en forma

muy distinta, en ese ambito tan diferente a aquel en que nosotros estamos acostumbrados a

tratarlo. (Instituto Psico Pedagdgico Uruguayo, 2000, p. 115)

Generalmente se asocia el buen rendimiento escolar al hecho de poder alcanzar buenas
calificaciones de acuerdo a las prescripciones curriculares. Cuando tenemos un nifio

diagnosticado con TEA, y el maestro sostiene que no es especializado, que no sabe como
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ensefarle los contenidos, ese maestro al decir de Yanil Rojas (2000) no esta pudiendo considerar
la multiplicidad de situaciones, conocimientos y aprendizajes que ese nifio estd adquiriendo por

fuera de lo curricular con el solo hecho de estar dentro del salén de clase.

(...) en la escuela se aprende entre otras cosas a pensar, a escuchar, a hablar. También se aprende

que hay reglas, que hay un orden, y que este nos ayuda a salir del caos. Se aprende a mirar al otro

de una manera distinta, a considerarlo, a tenerlo en cuenta. (p. 116)

Cuando se pregunta entonces si el niio con TEA se beneficiara de la inclusion
socioeducativa en las escuelas comunes, decimos que posiblemente si, en la escuela junto a otros
nifios, en un ambito heterogéneo, permitiendo al nifio compartir espacios comunes, dentro de lo
habitual, no quedando excluido o marginado a escuelas especiales. El maestro tendra el trabajo
de adaptar el curriculo comun al nifio y realizar las modificaciones que sean pertinentes asi como
también adaptarse el mismo a las particularidades del nifio. Como establece Yanil Rojas (2000) es
muy importante el rol que desempefie el maestro como operador grupal manejando las emociones
y dandole sentido a lo que ocurra en el salén de clase. “Es interesante observar cédmo los nifios
son capaces de madificar, poco a poco, ciertas actitudes, a medida que el maestro puede nombrar

los temores que sienten, o aquello que no comprenden del companero” (p. 124).

Pereira (1991) sostiene que en la creatividad del docente en su maxima expresion se
encuentra la base del trabajo pedagdgico. Se entiende que cada nifio requiere de recursos
diferentes para internalizar los conocimientos, el docente debera ser creativo a la hora de exponer
una propuesta ante un nifio que presenta dificultades. En otras palabras, “el docente se debe
transformar en creador de recursos; todo ese bagaje que cada uno conquisto trabajosamente y
esta internalizado, debe emplearse segun los requerimientos del nifio y segun la receptividad que

encuentre” (Valdez, Chango y Pereira, 1991, p. 69).

Esta autora agrega que aquellos docentes que pretenden trabajar con nifilos con estas
caracteristicas, se deberan apartar de los lugares habituales donde quizas se sientan comodos,
enfrentandose a diario a los nuevos desafios que estos jévenes plantean. En estos casos se
requiere tener en cuenta una concepcion humanista que permita pensar que es posible conectar y
establecer una relacién con el nifio, incluso con aquellos que han demostrado tener grandes
dificultades y reiterados fracasos. De acuerdo con la autora citada, vale redundar en el valor que
tiene la tarea del maestro cuando este cuenta con el deseo de establecer un vinculo con el nifio

diagnosticado con TEA.

Muchas son las veces que nos preguntamos frente a la realidad que nos toca enfrentar, cual es el
sentido de nuestra presencia, pero la respuesta siempre la da el nifio, cuando a través del trabajo
cuerpo a cuerpo, gestual, a través de la comprension, de la modulacién tonica, nos encontramos en
un instante en ese mundo loco, y nos agradece de alguna manera por acompafiarlo y tratar de
comprenderlo. Nuestro trabajo significa abrirnos permanentemente a un encuentro que puede 0 no
darse. (Valdez, Chango y Pereira, 1991, p. 69)
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El docente entonces desde esta perspectiva, debe estar disponible para ser receptor de las
necesidades del nifio, asi como también dispuesto a lograr vinculos interpersonales en lentos y
trabajosos procesos que a partir de una labor coordinada con los diferentes actores sociales y la

sociedad misma, se concrete en un paso seguro y certero hacia la inclusion socioeducativa.

Capitulo 4 Consideraciones Finales.

En el transcurso de la pasantia, en lo personal, hallaba cierta dificultad para visualizar la
teoria en la préactica y viceversa, en algunas instancia se hacia posible gracias al trabajo en equipo
y la supervision permanente. A lo largo de toda esta monografia, se intenta poner en juego varias
inquietudes que surgen a partir del encuentro con las personas de la asociacion civil ¢Y Por qué
no? Nuestro Propio Horizonte. En los talleres realizados junto a los jovenes con diagnéstico de
TEA y sus familiares emergen cuestiones que dan lugar al andlisis, que de algin modo invitan a
seguir pensando en relacion a la experiencia vivida, es asi, que se pretende sistematizar parte de
la pasantia en pro de repensar el aprendizaje adquirido, replantear, articular y desarticular un

conocimiento que surge a partir de la extension universitaria.

A lo largo del trabajo se han establecido algunas interrogantes en lo referido a la inclusion
socioeducativa de los jovenes con diagnostico de TEA, en ellas se cuestiona que es mejor para el
joven, si se beneficiara o no de la escuela comun, asi como también se plantea la diferenciacion
de la perspectiva de integracion de lo llamado inclusién. Estas cuestiones junto a otras me
permitieron ir ordenando las ideas y habilitar un camino por el cual transitar a la luz de algunos
conceptos y la experiencia en la asociacion. No se pretende dar respuestas concretas a tales
interrogantes, lo cual resultaria imposible dada la diversidad a la que nos enfrentamos cuando
hablamos de TEA, es asi que opto por realizar una aproximacion a la situacion donde generalizar
podria resultar en un grave error. Se espera por otra parte que la recopilacion bibliografia resulte
lo mas esclarecedora posible de la situacién a la que se enfrentan a diario las familias con hijos
diagnosticados con TEA a la hora de procurar ser parte del sistema educativo. Informe como el
realizado por la Alianza de Organizaciones por los Derechos de las Personas con Discapacidad
del Uruguay destacan la dificil situacion a la que se enfrentan los jovenes con discapacidades en
general, cuando pretenden ser parte del sistema educativo que intenta incluir, y dichos intentos
terminan por integrar en el mejor de los casos, como se establece en el mencionado informe,

presentando una confusién conceptual en relacion a la integracién y la inclusion.
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Siempre que se habla de alguna discapacidad se mencionan “capacidades abolidas” o
“capacidades alienadas”, como vimos parrafos anteriores Foucault (1992) se plantea hasta qué
punto es el sujeto que se encuentra alienado, y donde la sociedad comienza a hacer su trabajo,
un trabajo que a partir de la segregacion y la marginacion de lo que esté por fuera de la norma,
aliena, o anula las capacidades de sus miembros. Tal es asi que Foucault (1992) sostiene que el
sujeto que presenta una patologia sigue teniendo su personalidad por demas humana, sera
cuando la persona no sufra la alienacién por parte de la sociedad cuando se podra pensar en
como trabajar con esa personalidad. Estamos de acuerdo en que el sujeto puede presentar
capacidades diferentes, funciones afectadas, y multiples debilidades, pero el foco deberia estar
puesto en destacar las fortalezas por mas minimas que sean y potenciarlas, buscando de este

modo mayor autonomia.

Cuando pensamos la inclusién del nifio con diagnéstico de TEA al sistema educativo,
sucede algo similar a los que plantea Foucault a grandes rasgos en la sociedad. En el aula como
tal, un modelo de sociedad a menor escala se encuentran multiples diversidades, cada nifio con
un modelo de crianza diferente, diferentes costumbres, etc., que deberan adaptarse a las reglas
gue se imponen por parte de la escuela. Cuando incorporamos al salén de clase un nifio que
presenta dificultades, que no puede seguir el ritmo de la clase por diferentes razones, el docente a
cargo debera replantearse el método de ensefianza para que este nifio pueda tener acceso a él a
Su manera, a su tiempo. En el deseo de incluir esta la base del trabajo, vimos en el capitulo
anterior como las excusas de “no tengo formacion” no parecen ser suficientes, si estan presentes
las ganas y la voluntad de ayudar a ese nifilo, pensemos en los padres de estos jovenes, que sin
formacion previa terminan siendo grandes especialistas del tema. No anular ni abolir las
capacidades sino estimular y potenciar las habilidades que se encuentran manifiestas parece ser

una opcion.

La inclusién como tal no es tarea facil, no solo para los jovenes con diagnostico de TEA o
diversas discapacidades, sino también para cualquier sector que se encuentre en situaciéon de
vulnerabilidad. Respecto al primer caso que es el que nos interesa en esta oportunidad, hemos
hablado de un espectro que comprende multiples caracteristicas que determinan que el joven con
diagnéstico de TEA presente mayores o menores dificultades asi como también habilidades que
en otros casos se verian restringidas. Esto nos lleva a evidenciar que establecer un plan de
inclusién comun para los jovenes con diagnéstico de TEA seria absurdo, ya que lo que le hace
bien a un nifio puede no tener el mismo resultado en otros. Estas cuestiones resultan importante
tenerlas presentes, que los propios docentes y educadores manejen estos conceptos puede
resultar positivo para ayudar a los padres a buscar las mejores opciones para sus hijos cuando de

centros educativos hablamos.
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Se destaca el camino que han ido trazando las asociaciones, organizaciones y colectivos
familiares que en conjunto han logrado elevar distintas inquietudes a los organismos competentes
con la intencién de visibilizar la situacion y realizar transformaciones concretas. En esa continua
lucha se vuelve necesaria la sistematizacion de informacion y recursos para generar mayor
visibilidad de las virtudes y las carencias que ofrece el sistema en la actualidad. Como sugiere
Pérez (2011) resulta ineludible la creacién de un lugar donde se centralice la informacién sobre los
derechos, los deberes y las obligaciones para esta poblacion.

Por nuestra parte nos queda acompaiiar, y participar desde donde corresponda ya sea a
través de la participacion en colectivos relacionados con la temética, o a partir de la
sistematizacién de experiencias enriquecedoras como estas que a partir de un ida y vuelta
constante se produce un saber interesante y valioso para quienes se encuentran involucrados y
quizas de interés para otras entidades. Acciones y dimensiones que se articular en una red que
funciona como sostén para que estos jovenes puedan desarrollar al maximo sus capacidades

logrando la mayor autonomia posible junto con amplios niveles de desarrollo social e intelectual.

37



REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS

Aguerrondo, I. (2007). Exclusion-Inclusion. Ciudad A. de Buenos Aires: Universidad de San
Andrés. Recuperado de
http://live.vl.udesa.edu.ar/files/EscEdu/Inclusi%c3%b3n%20Educativa/41%20In%c
3%a9s%20Aquerrondo%20 Argentina_.pdf

Alianza de Organizaciones por los Derechos de las Personas con Discapacidad del
Uruguay. (2016) Informe  Alternativo — Uruguay. Recuperado de
http://www.uncu.org.uy/downloads/documents/20160811091055647.pdf

Asamblea Instituyente (2015). Anteproyecto de ley de salud mental y derechos humanos
de la Republica Oriental del Uruguay: Recuperado de

http://www.psico.edu.uy/sites/default/files/asamblea instituyente propuesta antepr

oyecto ley de salud mental 2015 1.pdf

Asociacion Americana de Psiquiatria. (2013). DSM-V Guia de consulta de los criterios
diagnosticos del DSM-V. Arlington, VA.: Asociacion Americana de Psiquiatria.

Brauner, A. (1981). Vivir con un nifio autistico. Buenos Aires: Paidos Ibérica.

Callorda, F., Rodriguez, F. (2015). Trabajo Final Pasantia. ¢Y por qué no?... Nuestro
Propio Horizonte (Trabajo final pasantia “Perspectivas e intervenciones
psicosociales del campo de la salud mental”) Facultad de Psicologia, Universidad

de la Republica. [Inédito]

Carballeda, A. (2010). La intervencion en lo social como dispositivo. Una mirada desde los
escenarios actuales. Revista Trabajo Social UNAM. 6 (1), 46-59 Recuperado de

http://www.revistas.unam.mx/index.php/ents/article/view/23881/22460

Castineiras, M. (24 de febrero 2014) La odisea por la educacion: padres de autistas se
sienten desamparados. El Observador Recuperado de

http://www.elobservador.com.uy/la-odisea-la-educacion-padres-autistas-se-sienten-

desamparados-n272502

Comin, D. (9 de setiembre 2012) La inclusion social y educativa en los Trastornos del
Espectro del Autismo. Autismo Diario Recuperado de

https://autismodiario.orq/2012/09/09/la-inclusion-social-y-educativa-en-los-

38


http://live.v1.udesa.edu.ar/files/EscEdu/Inclusi%c3%b3n%20Educativa/41%20In%c3%a9s%20Aguerrondo%20_Argentina_.pdf
http://live.v1.udesa.edu.ar/files/EscEdu/Inclusi%c3%b3n%20Educativa/41%20In%c3%a9s%20Aguerrondo%20_Argentina_.pdf
http://www.uncu.org.uy/downloads/documents/20160811091055647.pdf
http://www.psico.edu.uy/sites/default/files/asamblea_instituyente_propuesta_anteproyecto_ley_de_salud_mental_2015_1.pdf
http://www.psico.edu.uy/sites/default/files/asamblea_instituyente_propuesta_anteproyecto_ley_de_salud_mental_2015_1.pdf
http://www.revistas.unam.mx/index.php/ents/article/view/23881/22460
http://www.elobservador.com.uy/la-odisea-la-educacion-padres-autistas-se-sienten-desamparados-n272502
http://www.elobservador.com.uy/la-odisea-la-educacion-padres-autistas-se-sienten-desamparados-n272502
https://autismodiario.org/2012/09/09/la-inclusion-social-y-educativa-en-los-trastornos-del-espectro-del-autismo/?doing_wp_cron=1472045508.8649680614471435546875

trastornos-del-espectro-del-
autismo/?doing wp cron=1472045508.8649680614471435546875

Connell, R. (2006). Escuela y justica social. Madrid: Morata.

Convencion sobre los derechos de las personas con discapacidad (2006). Recuperado de

http://www.un.org/esa/socdev/enable/documents/tccconvs.pdf

De Leon, N. (2015). Propuesta de desarrollo de actividades de extension universitaria en

coordinacion con la asociacion “Y por qué no? ... Nuestro Propio Horizonte.

DSM-IV TR (2003). Manual diagnostico y estadistico de los trastornos mentales.
Barcelona: Masson.
Egge, M. (2008). El tratamiento del nifio autista. Madrid: Gredos.

Federacion  Autismo Uruguay (s.f) La sociedad creci6. Recuperado de

https://federacionautismouruguay.org/

Federacion Autismo Uruguay. (2011). Sugerencias para presentar ante el grupo de trabajo
sobre discapacidad. Recuperado de

http://www.sistemadecuidados.gub.uy/innovaportal/file/13768/1/propuesta andres

perez - federacion autismo uruguay sistema de cuidados pcd.pdf

Fernandez, A. (1989). El campo Grupal: Notas para una genealogia. Buenos Aires: Nueva

Vision

Foucault, M. (1992). Enfermedad mental y personalidad. México: Paidos

Fundacion Instituto Psico Pedagdégico Uruguayo (2000). Autismo y psicosis infantil. Un

abordaje psicopedagdgico institucional. Montevideo: Psicolibros

Garcia Fanlo, L. (2011). ¢ Qué es un dispositivo?: Foucault, Deleuze, Agamben. Revista de
Filosofia (74).

Kaplin (2013). La integralidad como movimiento instituyente en la Universidad. Revista

Intercambios Dilemas y transiciones de la Educacion Superior. 1(1)

39


https://autismodiario.org/2012/09/09/la-inclusion-social-y-educativa-en-los-trastornos-del-espectro-del-autismo/?doing_wp_cron=1472045508.8649680614471435546875
https://autismodiario.org/2012/09/09/la-inclusion-social-y-educativa-en-los-trastornos-del-espectro-del-autismo/?doing_wp_cron=1472045508.8649680614471435546875
http://www.un.org/esa/socdev/enable/documents/tccconvs.pdf
https://federacionautismouruguay.org/
http://www.sistemadecuidados.gub.uy/innovaportal/file/13768/1/propuesta_andres_perez_-_federacion_autismo_uruguay_sistema_de_cuidados_pcd.pdf
http://www.sistemadecuidados.gub.uy/innovaportal/file/13768/1/propuesta_andres_perez_-_federacion_autismo_uruguay_sistema_de_cuidados_pcd.pdf

Lapalma, A. (2001) El escenario de la intervencién comunitaria. Revista de Psicologia.
10(2), 61-70.

Mané Garzon, F. (2006). LUIS E. PREGO SILVA (1917-2003) Una semblanza ecuménica
Boletin de la Academia Nacional de Medicina del Uruguay. 23(95-106)

Montevideo, Uruguay.

Naciones Unidas. Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (31
Agosto 2016) Observaciones finales sobre el informe inicial del Uruguay.
Recuperado de
http://webcache.googleusercontent.com/search?a=cache:MFbaUBHyuEIJ:tbinternet
.ohchr.org/Treaties/ CRPD/Shared%2520Documents/URY/CRPD C URY CO 250
62_S.docx+&cd=3&hl=es&ct=clnk&client=firefox-b

Prego. L. (1999) Autismos. Revisando conceptos. Montevideo: Trilce

Riviére, A. (1997). Desarrollo normal y Autismo. Universidad Auténoma de Madrid.

Uruguay. Poder Legislativo. (2010) Ley 18.651. Proteccion integral de personas con
discapacidad. Recuperado de
http://www.uncu.org.uy/downloads/documents/201301240305059425.pdf

Uruguay Ministerio de Desarrollo Social. Pronadis (2014). TEA. Trastorno del Espectro
Autista. Programa Nacional de Discapacidad. Uruguay. Recuperado de
http://pronadis.mides.gub.uy/innovaportal/file/41125/1/librotea final.pdf

Valdez, L. Chango, L. Pereira, S. (1991). Encuentro con la psicosis infantil. Centro 231.
Montevideo: EPAL

Viera, A., & Zeballos, Y. (2014) Inclusion educativa en Uruguay: Una revision posible.
Psicologia, Conocimiento y Sociedad, 4(2), 237-260. Recuperado de
http://revista.psico.edu.uy/index.php/revpsicologia/article/view/243/227

Xavier, M. (2015). Trastorno del Espectro Autista (TEA). Rev. Ser Familia. 3 (33), 25-29.

Montevideo, Uruguay.

40


http://webcache.googleusercontent.com/search?q=cache:MFbaUBHyuEIJ:tbinternet.ohchr.org/Treaties/CRPD/Shared%2520Documents/URY/CRPD_C_URY_CO_25062_S.docx+&cd=3&hl=es&ct=clnk&client=firefox-b
http://webcache.googleusercontent.com/search?q=cache:MFbaUBHyuEIJ:tbinternet.ohchr.org/Treaties/CRPD/Shared%2520Documents/URY/CRPD_C_URY_CO_25062_S.docx+&cd=3&hl=es&ct=clnk&client=firefox-b
http://webcache.googleusercontent.com/search?q=cache:MFbaUBHyuEIJ:tbinternet.ohchr.org/Treaties/CRPD/Shared%2520Documents/URY/CRPD_C_URY_CO_25062_S.docx+&cd=3&hl=es&ct=clnk&client=firefox-b
http://www.uncu.org.uy/downloads/documents/201301240305059425.pdf
http://pronadis.mides.gub.uy/innovaportal/file/41125/1/librotea_final.pdf
http://revista.psico.edu.uy/index.php/revpsicologia/article/view/243/227

