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Debido a las maultiples necesidades de los nifios con Trastornos del Espectro
Autista (TEA), se plantea como objetivo para el presente trabajo de tesis la
generacion de nuevas estrategias y metodologias para disefladores que se
enfrenten al desarrollo de herramientas orientados a dicha poblacién.

Para ello se propone acortar el camino entre la investigacion de los TEA y el disefio.
Se pretende mediante el desarrollo de esta tesis, concienciar a los disefiadores
sobre la necesidad de crear objetos y sistemas pensados especificamente para
nifios que presentan estos trastornos, teniendo en cuenta sus capacidades,
necesidades, sus fortalezas y debilidades.

El trabajo comienza con la investigacién exhaustiva de los diferentes elementos
que caracterizan a estos trastornos para obtener un panorama global de lo que
ellos significan. Luego se contintia con el analisis del caso particular de una
persona con TEA, para seguir con el analisis de diferentes casos a nivel local y
entrevistas a profesionales y padres referentes.

De esta investigacién nace finalmente una guia y aplicacién que permitira el
encuentro entre los dos principales actores involucrados para el desarrollo
de nuevas herramientas que mejoren la calidad de vida es estos individuos:
disefiadores y padres de nifios con TEA. A su vez se propone que a través de
dicha red se genere una mayor difusién del tema, y que desde la éptica del disefio
se apunte a colaborar hacia una sociedad mas abierta e inclusiva.
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"Yo les pido, a los que pasan todo el dia con nosotros, que no
pierdan la paciencia. Cuando lo hacen, es como si nos negaran el
valor de nuestra propia vida, y eso hace que perdamos el animo
gue tanto necesitamos. Lo mas penoso para nosotros es pensar
que estamos causandole dolor a otras personas.”

00U
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0.1 Motivacion

En el afio 2016, luego de mas de 10 afios de haber terminado de cursar la Carrera
de Diseflador Industrial del Centro de Disefio Industrial, y habiendo transitado
por un camino laboral distinto al ‘tradicional’ para la carrera de disefiador
industrial, me encontré con el impetu y el entusiasmo necesarios para retomar
y dar un cierre a la carrera.

El impulso surge desde una vivencia personal, desde la bisqueda de la solucién
a un problema social utilizando la 6ptica del disefio.

Felipe es mi sobrino, en ese momento tenia 3 afios y hacia 1 le habian
diagnosticado TEA (Trastornos del Espectro Autista). Hasta ese entonces, nunca
habia escuchado el término TEA, y poco sabia lo que significaba ser autista, qué
implicancias podia tener en la persona diagnosticada o en su entorno.

Asi me encontré investigando sobre este nuevo mundo que se abria ante mis
ojos, intentando hallar soluciones a problemas diarios de estos individuos con
tantas particularidades.

La idea de asociar esta vivencia personal a la Tesis de Grado de la Carrera de
Diseflador Industrial se me present6 rapidamente, ya que encontré en este
terreno mucho por hacer ain. Desde buscar la concientizacién en la poblacién
respecto a lo que significan estos trastornos hasta el disefio de herramientas
especificas que colaboren con el desarrollo de los nifios diagnosticados, existe un
amplio espectro de posibilidades de intervencion y accion.

Encuentro fundamental la difusion del tema y el generar conciencia al respecto,
ya que un diagnostico temprano puede resultar fundamental para el desarrollo
de un nifio con esa patologia. Ademas creo que trabajar para ello es positivo
para todos los padres de nifios con TEA, ya que generalmente se sienten poco
contenidos y desorientados en este mundo nuevo en el que se encuentran
inmersos.

Si bien se encuentran algunos productos disefiados especificamente para nifios
con estos trastornos, ain resultan escasos. El diseflo de productos para este
publico es una corriente que se estd comenzando a desarrollar, de la mano del
aumento de cantidad de personas que la padecen e impulsado y desarrollado
fundamentalmente por sus propios padres.

Esta tesis apuntara a ser un nuevo aporte a esta corriente.
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0.2 Contextualizacion

El término Trastornos del Espectro Autista (TEA) hace referencia a un conjunto
amplio de condiciones que afectan al neuro-desarrollo y al funcionamiento
cerebral, dando lugar a dificultades en la comunicacién e interaccién social,
asi como en la flexibilidad del pensamiento y de la conducta. Adn hoy en dia
no se saben exactamente las causas ni la cura de estos trastornos que afectan
aproximadamente a 1 de cada 59 personas a nivel mundial y que crece dia a dia.

Estos trastornos no se asocian a rasgos fisicos particulares, si no que se
manifiestan en conductas sociales fuera de lo pardmetros normales y deficiencias
en la comunicacién. Es por esto que existe una barrera entre las personas con
esta condicién y el resto de la sociedad: su discapacidad es 'invisible’ y la sociedad
no entiende ni acepta sus conductas. Sus deficiencias en la comunicacién efectiva
no les permiten expresarse ni explicar al resto de las personas que es lo que
sienten y por qué reaccionan de manera atipica ante determinados estimulos.

Entonces, ;como podemos ayudar a estas personas y su entorno cercano desde
el diseflo industrial? El mayor desafio es que estos nifios puedan alcanzar
un desarrollo pleno y su posterior independencia. ¢Cuales son las rutinas y
actividades que debe lograr realizar una persona para poder ser independiente?
La mayor parte de estas rutinas basicas son aprendidas durante la infancia, ;qué
sucede con los nifios con TEA? ;como logran aprenderlas e integrarlas?

¢Existen herramientas disefladas especificamente para ayudarlos a integrarse
con sus pares, con el ambiente en el que se encuentran? ;Y qué sucede con su
entrono familiar? ;Se sienten parte del mismo o se sienten excluidos? Dado que
uno de sus mayores problemas es la no verbalizacién, ¢qué tipo de instrumentos
les hacen falta para que se puedan comunicar mejor?

Se trata de personas con especial alteracion en los sentidos, ¢en qué se traduce
esto? ¢Qué necesitan para balancear esas alteraciones? Seria interesante descubrir
como ayudarlos al respecto, teniendo en cuenta que cada nifio autista es muy
diferente al otro, ya que si bien tienen caracteristicas en comun, sus gustos,
disgustos, intolerancias, son muy diferentes entre si. ¢Qué tipos de herramientas
serian favorables para la mayor parte de estos nifios?

¢Como podemos ayudar a los padres de nifios con TEA a comunicarse mejor con
ellos? ¢a comprender sus necesidades, a transmitirles las capacidades necesarias
para poder alcanzar su independencia una vez que sean adultos? Al desarrollar

mejores herramientas para la interaccién se sentiran mas integrados y menos
ajenos a este extrafio mundo que los rodea. Si los ambientes dentro de los que
se mueven son mas inclusivos, menos agresivos, se sentiran mas cémodos. Ellos
viven en el mismo mundo que todos, como sociedad deberiamos hacerlos sentir
asi.

Es usual que muchos de los nifios con TEA tengan arranques o rabietas’ cuando
se sienten amenazados o inseguros y es por eso que los padres a veces prefieren
no salir, evitando exponerse al resto de la sociedad que se encuentra mayormente
alejada a esta realidad y por ende desconoce y muchas veces no la comprende.
Esto se traduce en frustracién tanto para los padres como para los nifios y
finalmente en baja autoestima para los pequefios, ya que terminan sintiéndose
totalmente ajenos al ambiente.

Independientemente de los tratamientos que realicen para mejorar su calidad de
vida, estos trastornos los acompafiaran a lo largo de la misma. ;Cémo podemos
colaborar desde el disefio con ambientes y propuestas que los hagan sentir seguros
y comodos en este mundo, jugando con sus reglas y fortalezas? Si logramos crear
sistemas, guias, objetos duraderos y atractivos en los cuales puedan apoyarse, se
sentirdn mas seguros, mas confiados y podremos quitar la barrera que los separa
de la sociedad.

¢Qué tanto conoce la sociedad uruguaya sobre este trastorno? ;Cé6mo se sienten
los padres al respecto? Seria interesante buscar soluciones que expongan el
tema frente a los ojos de todos, que permitan un mayor conocimiento de estos
trastornos, sus sintomas y las dificultades de quienes lo poseen y sus familias.

La presente tesis se basa en una extensa investigacién sobre los TEA con el fin
de construir una mirada de dicha problematica desde la disciplina del disefio y
comprender sus necesidades.

Capitulo O - Introduccion 7
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0.3 Punto de Partida

A modo de graficar la situacion actual de la problematica de los nifios con TEA,
se generan un arbol de problemas y uno de soluciones.

Estas herramientas permiten visualizar y aclarar cudles son los problemas
primarios y secundarios, cudles las causas y las consecuencias de dichos
problemas y cudles seran los objetivos para la tesis.

Luego de esbozados estos esquemas y definidos los objetivos, se elabora un mapa
de estrategias (ver Anexo) que define la metodologia de trabajo que se utilizara
posteriormente.

Capitulo O - Introduccién 8
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PROBLEMA Falta de herramientas para la integracion
CENTRAL social de nifios con TEA
CAUSAS
Poca difusiéon dela Problemas para Problemas de relacionamiento Tienen arranques
tematica comunicarse con las personas 0 rabietas’
CONDICIONES Condicién sin rasgos Dificultades enla Dificultad para reconocer Son muy sensibles
DEL CONTEXTO fisicos caracteristicos comprension del lenguaje expresiones faciales a los estimulos externos
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0.6 Objetivos

El objetivo general es plantear estrategias y metodologias para disefiadores que
enfrenten el desafio de desarrollar propuestas orientadas a nifios con Trastornos
del Espectro Autista (TEA).

Objetivos Especificos:

+ Se apuntara a diseflar herramientas con el objetivo de acortar el camino entre
la investigacion de los TEA y el diseflo apuntado a esta determinada poblacion.

+ Se pretende mediante el desarrollo de esta tesis, concienciar a los disefiadores
sobre la necesidad de crear objetos y sistemas pensados especificamente para
nifios que presentan estos trastornos, teniendo en cuenta sus capacidades,
necesidades, sus fortalezas y debilidades.

+ A través del acercamiento de nuevos disefiadores a la problematica, se busca
brindar apoyo a los padres de los nifios con TEA, fundamentalmente en el
entrenamiento de las habilidades cotidianas necesarias para la convivencia.

+ Desde la optica del disefio se apuntard a colaborar a disminuir las brechas que
se presentan entre los distintos entornos y realidades - entre quienes estan
familiarizados con la discapacidad y quienes no - hacia una sociedad mas abierta
e inclusiva.



0.7 Metodologia

Para el desarrollo de esta Tesis se investiga en profundidad sobre los Trastornos
del Espectro Autista, se utiliza como parte de la metodologia el estudio del
vinculo padre-hijo desde un punto de vista teérico-practico y de las experiencias
cotidianas y se disefia un sistema que apunta a mejorar la interaccion entre las
familias que conviven con la condicién y disefiadores.

Se comienza por una etapa de investigacién puramente tedrica, de consulta
bibliografica de distintos autores y se considera a una autora particularmente
inspiradora: la Dra. Temple Grandin.

A lo largo de la investigacién se asisten a diversos congresos sobre el tema
con el fin de recabar mas informacioén y obtener una percepcion mads cercana
de las inquietudes de los involucrados: Congreso Trastornos del Espectro Autista
desde un enfoque Bio-médico (noviembre 2016, Montevideo); Congreso Internacional
de Autismo en Montevideo, Primera Jornada Regional del Movimiento Asociativo de
Padres (octubre 2018); Conferencia de la Dra. Grandin en Montevideo, organizada por
la Comision Nacional Honoraria de la Discapacidad (julio 2018).

Esta primera instancia de investigacion teérica permite obtener ciertas
conclusiones y esbozo de primeras alternativas de trabajo. Sin embargo se
encuentra pertinente re-direccionar los objetivos y continuar la investigacién
tanto teérica como practica. En este momento se siente fundamental encontrar
un enfoque mas concreto para la presente Tesis.

Con el fin de obtener mas informacién y teniendo en cuenta el objetivo de
encontrar un nuevo enfoque, se entrevistan a diferentes terapeutas involucrados
en la tematica. A raiz de dichas entrevistas se conoce la importancia del desarrollo
de las tareas diarias para los nifios con TEA. Se decide entonces centrar el enfoque
en ellas: investigar cuales y cudntas son las dificultades que presentan para estos
nifios y sus implicancias a futuro.

Se esboza un segundo planteo de alternativas y en este momento parece pertinente
involucrar a los actores implicados: las familias de los nifios con TEA. Se contacta
a dichas personas a través de asociaciones de padres en redes sociales y se las
invita a completar un cuestionario sobre el tema, siendo numerosas las respuestas
obtenidas. Dichas encuestas se realizan con el objetivo de conocer mas sobre cada
nifio en particular: sus gustos, sus rechazos y como se desarrolla la problematica
de las tareas cotidianas para ellos. Asimismo se incluyen preguntas orientadas a

ciertas tareas en particular, y otras que permitan obtener un panorama general
respecto a los objetos que se consiguen en Uruguay, a la concienciacion respecto
a la tematica y al apoyo que sienten o no los entrevistados en este camino que
transitan.

Luego de analizar los datos obtenidos se busca ahondar aun mas en los
conocimientos mediante entrevistas especificas a padres de nifios con TEA,
realizando entrevistas mas personales y profundas. Se eligen entonces a tres
padres referentes’ que no so6lo sean padres de nifios con esta condicion, si no que
a su vez desarrollen profesionalmente alguna actividad relevante al tema y/o
sean activos en la difusion y concientizacion al respecto.

Se obtienen numerosos datos e informacién valiosa de estas entrevistas y las
encuestas realizadas, lo cual lleva al desarrollo de ocho nuevas alternativas de
trabajo. Mediante un sistema de valoracion selectiva la cantidad de alternativas
se reduce a una.

Posteriormente se realiza una pre-entrega de la presente Tesis, en la cual se
sugiere una re-definicién del marco teérico. Esto induce indefectiblemente a un
nuevo analisis y a una nueva elaboracion de objetivos, que conducen al planteo
de la solucion definitiva al problema en esta instancia y al posterior desarrollo
del prototipo.

12
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Congresos
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Problema —> Elementos —> . . —> Investigacion Teérica — d Alp i
del Problema objetivos Primer acercamiento a datos teéricos e Alternativas

tanto en libros como en internet

Entrevistas a Terapeutas
Terapeuta Ocupacional,
Psicomotricista,
Psicéloga Cognitivo-Conductual

Dia a Dia —> —>
Evaluacion de la importancia de las
tareas cotidianas en los nifios con TEA

!

Encuestas a Familias
Contacto a través de asociaciones:
ALETEA, PANITEA, ATU, AFAUCO, Florecer,
ATATEA, Autismo en Uruguay S 3er planteo

Entrevistas a Padres 'Referentes’ de Alternativas
Eleccion de 3 padres de nifios

con TEA para la realizacién
de entrevistas personales

! !

Re-elaboracion Re-elaboracion Desarrollo

de objetivos de Marco Teérico de Prototipo
Teniendo en cuenta
conclusiones de la pre-entrega

Re-elaboracion
de objetivos

2do planteo
de Alternativas

PRE-ENTREGA

Se trabaja desde el co-disefio o disefio participativo, que segin la Universidad Oberta de Catalunya, "consiste en incorporar en el proceso de disefio a las personas
(clientes, usuarios, ciudadanos) que utilizardn el producto o servicio, asi como también a todas las personas implicadas en él." ("Design Toolkit | Codisefio”, 2019)
En este caso ademas de la experiencia personal directa - como familiar de un nifio con TEA -, se involucran a otras familias mediante encuestas y se entrevistan a padres
considerados referentes que ademds de relatar sus experiencias, aportan nuevas ideas inspiradoras.

Capitulo O - Introduccion 13



0.8 Derechos de las Personas con Discapacidad

El 13 de diciembre de 2006 la Asamblea General de las Naciones Unidas aprueba
la Convencion Internacional de Derechos de las Personas con Discapacidad, con el
objetivo de proteger los derechos de las personas con discapacidad. Luego del
transcurso de meses - utilizados para la redaccién del texto - son 82 los paises
que lo aprueban y firman, entre los cuales se encuentra Uruguay.

Este texto legal pretende que los paises firmantes asuman un compromiso de
integracion de las personas con discapacidad, efectuando iniciativas orientadas a:

+ Elaborar politicas y normativas que protejan los derechos que reconoce la
convencion

+ Combatir prejuicios en contra de las personas con discapacidad
+ Generar campafas de concienciacién

+ No permitir que los nifios con discapacidad o padres con discapacidad, puedan
ser separados de sus padres ni de sus hijos, respectivamente

+ Garantizar justicia e igualdad

« Proteger la integridad fisica y moral de las personas con discapacidad

+ Garantizar que no serdn explotados o sometidos contra su voluntad

+ Prohibir la discriminacién

("Convencion Internacional de Derechos para personas con discapacidad”, 2019)

En un mensaje brindado con motivo del Dia Internacional de las Personas con
Discapacidad en el afio 2015, Ban Ki-moon - Secretario General de la ONU -
subrayaba que la Agenda 2030 para el Desarrollo Sostenible insta a no dejar a
nadie atrds y llamé a trabajar unidos para concretar ese compromiso.

“Hemos puesto el liston muy alto con el objetivo claro de dar facultades y promover
la inclusién social, econémica y politica de todas las personas, incluidas las que
tienen alguna discapacidad”, puntualizé Ban Ki-moon en un evento en la sede de
la ONU para conmemorar la jornada. (Centro de Noticias ONU, 2015)

Segin el Centro de Noticias ONU (2015) el Secretario General de la ONU agregd
que, de cara al futuro, deben reforzarse las politicas y practicas de desarrollo
para garantizar que la accesibilidad forme parte de un desarrollo inclusivo y
sostenible.

"Para construir un mundo sostenible e incluyente para todos es necesario
que participen plenamente las personas con discapacidades de todo tipo (...)
Junto con las personas con discapacidad, podemos hacer avanzar al mundo
sin dejar a nadie atras." (Ban Ki-moon, 2015)

En el afio 2018, y dentro del marco del Congreso Internacional de Autismo en
Montevideo (Octubre 2018), el Panel de Educacion Inclusiva El lugar de la familia
ante los desafios del dia a dia, presenta el siguiente esquema y plantea la pregunta:
¢En qué etapa estamos hoy en dia?

EXCLUSION SEGREGACION

|:|b O
O O
o O o UH

O O
N v

Marginacion Aislamiento
Social Social
INTEGRACION INCLUSION

u |:|I:I =
R
Normalizacion Aceptacién Social

Bienvenida

Convivencia
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“Este no es el hijo que yo esperaba y para el cual habia
hecho planes. Es un nifio extranjero que aterrizd en mi vida
accidentalmente. No sé quién es este nifio ni lo que sera de él,
pero sé que es un nifio, aislado en un mundo extrafio para él, sin
padres de su propia especie que puedan cuidar de él.

Necesita que alguien le cuide, le ensefie, le interprete y le
defienda. Y como este extrafio nifio ha caido en mi vida, este
trabajo es mio si yo lo quiero.”

Capitulo 1

Marco Tedrico: ;qué significa TEA?



1.0 Introduccion

Segtn la Unidad Especializada en TEA de la Clinica de Psiquiatria Pediatrica de
la Facultad de Medicina de la UDELAR, los Trastornos del Espectro Autista son
trastornos del neuro-psico-desarrollo de inicio temprano y estan caracterizados
tanto por el déficit en la comunicacion social (lenguaje, comunicacion e
interaccion social) como por los patrones de conductas repetitivos/restringidos
e hiper o hipo reactividad a los estimulos sensoriales.

Si bien se puede suponer la existencia de estos trastornos desde el comienzo
de la historia de la humanidad como indican Artigas-Pallarés y Paula (2012),
no es hasta 1943 que se encuentran las primeras descripciones, consolidadas
como relevantes en el tema. Leo Kanner redacta la primera publicacién formal
al respecto, donde detalla 11 casos de nifios, en los cuales las caracteristicas
principales eran sus dificultades destacadas en las areas de relaciones sociales,
comunicacion y lenguaje y la insistencia en la invarianza del ambiente. (Riviére,
1997)

A lo largo del tiempo y desde ese entonces, multiples autores han investigado
y escrito sobre el tema. Se han cambiado las denominaciones y definiciones de
estos trastornos, hasta arribar formalmente en la quinta versiéon del Manual de
Diagnostico y Estadisticas de Enfermedades Mentales (DSM) de 2013, al término
Trastornos del Espectro Autista (TEA). (APA | DSM-V, 2013)

Sin embargo, atn hoy en dia no se saben con exactitud las causas de estos
trastornos que afectan aproximadamente a 1 de cada 59 personas en los Estados
Unidos, segtn el altimo informe de los Centros para el Control y la Prevencion
de Enfermedades (CDC, 2014).

La Prof. Agda. Dra. Gabriela Garrido, integrante de la Unidad Especializada en
TEA, sefiala que en los altimos 20 afios las transformaciones y adelantos en todos
los niveles del conocimientos sobre el autismo, muestran una gran movilidad y
la confluencia de una multiplicidad de investigaciones provenientes de distintas
disciplinas como la neurobiologia, genética y la epidemiologia.

“Es importante ubicarnos en el camino recorrido, para no perdernos en
la complejidad de la tematica y tomar de un modo reduccionista las nuevas
conceptualizaciones como algo fijo y permanente.” (Garrido, 2003)

Segtn explica Garrido (2016) en el material de difusién publica Uruguay por
el Autismo, se trata de trastornos que persisten durante toda la vida, pero de
acuerdo a su gravedad y con una intervencién temprana, la mayoria de los nifios
manifiestan avances y mejorias. Hoy dia el diagnéstico de autismo se puede
configurar a los 3 afios de vida, aunque se puede comenzar a detectar signos
desde los 2 afios y - segiin sostiene Garrido - se explora si se puede anticipar
incluso antes del afio. La recomendacién desde la Unidad Especializada en TEA
para los padres es atender al desarrollo de sus hijos y consultar a un especialista
ante cualquier anomalia.

Con vistas a incrementar la difusion y sensibilizacion de la sociedad en general en
relacion al autismo, en el afio 2008 la Asamblea General de las Naciones Unidas
establece el 2 de Abril como el Dia Mundial de Concienciacion sobre el Autismo.
(Naciones Unidas, 2008) En Uruguay, menciona Garrido (2016), se acompaiia esta
iniciativa desde el afio 2009, aproximando el tema a toda la poblacion a través de
actividades, medios de comunicacion y elementos de difusion.
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1.1 Definicion de Autismo en la Historia

Probablemente sea dificil comprender la definicién actual de autismo sin
conocer previamente el desarrollo y la evolucién de su conceptualizacién. En su
publicacion de 1997 Desarrollo normal y Autismo, Angel Riviére diferencia 3 épocas
principales en el estudio del autismo. Esta categorizacién tiene como objetivo
diferenciar tres grandes momentos en la btsqueda cientifica y psicoanalitica
hacia la definicién y tratamiento del autismo.

1. Primera época: 1943-1963 - En los primeros veinte afios de investigacién
del autismo el mismo era definido como un trastorno emocional, producido por
factores emocionales o efectivos inadecuados en la relacién del nifio con las
figuras de crianza. Las madres y padres eran culpados por su falta de afecto
necesario hacia el nifio, lo que derivaba en la alteracién grave del desarrollo
del infante y el trastorno en su personalidad. Segiin Riviére, estas ideas fueron
decayendo con el tiempo, pero por resultar muy influyentes en su época han
dejado una estela de mitos en la 'vision popular' del sindrome. (Riviére, 1997)
El autor duda ampliamente de la definicién de autismo como esencialmente
un trastorno emocional y asevera que no se ha demostrado en absoluto la
responsabilidad de los padres en la condicion de sus hijos que si parecen presentar
alteraciones bioldgicas asociadas al origen de estos trastornos.

2. Segunda época: 1963-1983 - En la primera mitad de los aflos sesenta, un
conjunto de factores contribuyeron a cambiar la imagen cientifica del autismo,
asi como el tratamiento dado al trastorno. Se fue abandonando la hipétesis de los
padres culpables, a medida que se demostraba su falta de justificacién empirica
y que se encontraban los primeros indicios claros de asociacion del autismo con
trastornos neuro-biologicos. Ese proceso coincidi6 con la formulacion de modelos
explicativos del autismo que se basaban en la hipotesis de que existe alguna clase
de alteracion cognitiva (mas que afectiva) que explica las dificultades de relacion,
lenguaje, comunicacion y flexibilidad mental. Aunque en esos afios no se logré
dar con la clave de esa alteracion cognitiva, los nuevos modelos del autismo se
basaron en investigaciones empiricas rigurosas y controladas, mas que - como
antes - en la mera especulacion y descripcion de casos clinicos. (Riviére, 1997)

3. Enfoque actual del autismo - Si bien Riviere describe esta clasificacién en
1997, sigue vigente al dia de hoy. El autor habla de cambios importantes en los
altimos afios, que afectan al enfoque general sobre el autismo, las explicaciones
que se dan de él, los procedimientos para tratarlo y el desarrollo de nuevos focos
de interés.

"El cambio principal en el enfoque general del autismo consiste en su
consideracion desde una perspectiva evolutiva, como un trastorno del
desarrollo. Si el autismo supone una desviacion cualitativa importante del
desarrollo normal, hay que comprender ese desarrollo para entender en
profundidad qué es el autismo." (Riviére, 1997)

El diagnéstico puede cambiar y cambiara, indica la Dra. Temple Grandin en su
libro El Cerebro Autista (Grandin y Panek, 2014), pero hoy en dia se puede poner
de nuevo el énfasis en otros objetivos. Gracias a los avances de la neurociencia
y la genética, como indica Grandin, se puede iniciar la fase tres de la historia del
autismo, una época que regresa a la busqueda de una causa de la fase uno, pero
esta vez con tres grandes diferencias:

+ La bsqueda de la causa no va dirigida a la mente sino al cerebro. No se dirige a
una madre nevera fantasma, sino a pruebas neurolégicas y genéticas observables

+ Se ha notado la extraordinaria complejidad del cerebro, por ello se sabe que la
investigacion no llevard a una causa sino a causas miltiples

+ Es necesario buscar una causa o causas multiples no solamente del autismo,
sino de cada uno de los sintomas de todo el espectro



1.1.1 Primera época

"Desde 1938, nos ha llamado la atencién un ntimero de nifios cuya condicién
difiere de manera tan marcada y singular de cualquier otra conocida hasta
el momento, que cada caso merece y espero que recibird con el tiempo una
consideracion detallada de sus fascinantes peculiaridades.” (Kanner, 1943)

Asi comienza Leo Kanner (psiquiatra, fisico y activista social) en 1943, su
articulo Trastornos Autistas del Contacto Afectivo, el primero formalmente
reconocido respecto al autismo. En el mismo detalla 11 casos de nifios con
patologias similares, en las cuales el desorden fundamental, sobresaliente, es su
incapacidad para relacionarse de forma normal con las personas y situaciones
desde el comienzo de su vida. (Kanner, 1943)

Riviére (1997), resume las caracteristicas comunes especiales referentes
principalmente a tres aspectos de estos individuos que Kanner redacta en dicha
publicacién:

1. Las relaciones sociales - Para Kanner, el rasgo fundamental del sindrome
de autismo era "la incapacidad para relacionarse normalmente con las personas
y las situaciones" (Kanner, 1943, p. 20), sobre la que hacia la siguiente reflexion:
"Desde el principio hay una extrema soledad autista, algo que en lo posible
desestima, ignora o impide la entrada de todo lo que le llega al nifio desde fuera.
El contacto fisico directo, o aquellos movimientos o ruidos que amenazan con
romper la soledad, se tratan como si no estuvieran ahi o, si no basta con eso, se
sienten dolorosamente como una penosa interferencia.”

2. La comunicacién y el lenguaje - Kanner destacaba también un amplio
conjunto de deficiencias y alteraciones en la comunicacién y el lenguaje de
los nifios autistas, a las que dedicé un articulo monografico en 1946 titulado
Lenguaje irrelevante y metaforico en el autismo infantil precoz. Tanto en este articulo
como en el de 1943 se seflala la ausencia de lenguaje en algunos nifios autistas,
su uso extrafio en los que lo poseen como si no fuera "una herramienta para
recibir o impartir mensajes significativos” (Kanner, 1943, p. 21) y se definen
alteraciones como la ecolalia (tendencia a repetir emisiones oidas, en vez de
crearlas espontdneamente), la tendencia a comprender las emisiones de forma
muy literal, la inversion de pronombres personales, la falta de atencién al
lenguaje, la apariencia de sordera en algin momento del desarrollo y la falta de
relevancia de las emisiones.

3. La insistencia en la invarianza del ambiente - La tercera caracteristica era
la inflexibilidad, la rigida adherencia a rutinas y la insistencia en la igualdad de
los nifios autistas. Kanner comentaba hasta qué punto se reduce drasticamente
la gama de actividades espontaneas en el autismo y cémo la conducta del nifio
"estd gobernada por un deseo ansiosamente obsesivo por mantener la igualdad,
que nadie excepto el propio niflo, puede romper en raras ocasiones" (Kanner, p.
22). (Riviére, 1997)

Un afio después, en 1944 en Viena y en aleman (lo cual limita en gran medida
su difusion), Hans Asperger publica un articulo titulado La psicopatia autista
en la nifiez, sobre 4 casos similares a los 11 primeros analizados por Kanner.
Casualmente - ya que se supone desconocia la existencia de la publicacién de
su colega - Asperger también utiliza el término autismo (psicopatia autista).
(Artigas-Pallarés & Paula, 2012)

Asperger, sefiala Riviére, destacaba en dicho articulo las mismas caracteristicas
principales sefialadas por Kanner: "el trastorno fundamental de los autistas es la
limitacién de sus relaciones sociales. Toda la personalidad de estos nifios esta
determinada por esta limitacion" (Asperger, 1944). Ademas indica Riviére (1997),
Asperger sefialaba las extrafias pautas expresivas y comunicativas de los autistas,
las anomalias prosodicas y pragmaticas de su lenguaje (su peculiar melodia o
falta de ella, su empleo muy restringido como instrumento de comunicacion), la
limitacién, compulsividad y caracter obsesivo de sus pensamientos y acciones,
y la tendencia de los autistas a guiarse exclusivamente por impulsos internos,
ajenos a las condiciones del medio.

Segin describen Artigas-Pallarés y Paula (2012), Asperger solia utilizar la
denominacion de 'pequefios profesores’ (kleine professoren) para referirse a las
personas objeto de su estudio, destacando su capacidad para hablar de sus temas
favoritos de modo sorprendentemente detallista y preciso.
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1.1.2 Segunda Epoca y Actual

El Psicoanilisis, tendencia mayoritaria en la psiquiatria y psicologia americana
en tiempos de Kanner, acapard un gran protagonismo durante el periodo en que
se iba configurando la identidad e interpretacion del autismo explican Artigas-
Pallarés y Paula (2012). Bajo este contexto y sumado a sus propias experiencias
traumaticas, Bruno Bettelheim desarrolla en su libro La fortaleza vacia: autismo
infantil y el nacimiento del yo (1967) su teoria sustentada en la repercusion en
las primeras edades de lo que se denomin6 'madre nevera'. Bettelheim (1967)
estableci6 un paralelismo entre los sintomas del autismo y su vivencia en el
campo de concentracion, donde la relacién con los carceleros le habia llevado a
un aislamiento y negacién del mundo exterior. La interpretacion radical de las
teorias de Betthelheim sostiene que la madre rechaza la existencia de su hijo.
A ello se puede afiadir la presencia de padres frios, ausentes o de caracter débil.
(Artigas-Pallarés y Paula, 2012)

Previamente a Bettelheim - indican Artigas-Pallarés y Paula (2012) - Erikson
(1950) ya habia atribuido los origenes del autismo a la relacion madre-hijo,
pero imputando la causalidad a la reaccién de la madre ante los sintomas del
nifio. Erikson se centraba en el hecho de que estos nifios, desde una edad muy
temprana fracasan sutilmente en la respuesta a la mirada, sonrisa y contacto
fisico, la cual provoca que la madre, sin quererlo, se distancie, y contribuya
decisivamente al aislamiento del nifio autista. (Artigas-Pallarés y Paula, 2012)
Bettelheim por otro lado, se sentia méds impresionado por la inseguridad de los
padres y por la necesidad de defenderse ellos mismos del feto desde el mismo
principio de su nacimiento.

En La fortaleza vacia de Bettelheim, Riviére (1997) descubre una inquietante
impresion de opacidad y clausura que produce el nifio autista. No es extrailo que
los padres, y muchos profesionales, acompafien esa vivencia con impotencia e
impredictibilidad: la sensacion primera de no tener recursos para penetrar mas
alla de las puertas cerradas por el autismo y la peculiar falta de correspondencia
que existe entre la conducta del nifio y las situaciones del mundo en el que
parece 'estar sin estar’, concluye Riviére, respecto a la publicacion de Bettelheim.

Hacia el aflo 1979, Lorna Wing (psiquiatra y madre de una persona con autismo
severo) y Judith Gould realizan un estudio que significa un avance muy importante
hacia la definicién del autismo: introducen la idea de la triada de deficiencias
asociadas al autismo. Su trabajo epidemiolégico de la época demuestra el
agrupamiento de discapacidades sociales y de comunicacién con falta de juego de

simulacion (reemplazado luego por comportamientos e intereses repetitivos) que
marcaron el autismo como un sindrome. (Happé y Baron-Cohen, 2014)

"La formulacion de la triada de deficiencias fue un gran progreso tanto clinico
como tedrico” explica Eric Fombonne, director del Autism Research Center de la
Universidad de Salud y Ciencia de Oregon. "La triada aport6 claridad y coherencia
a fenémenos clinicos por lo demas muy heterogéneos y aparentemente no
relacionados, allané el camino para el reconocimiento de formas de autismo de
alto funcionamiento y tuvo un impacto duradero en las nosografias y los métodos
de diagnostico y evaluacion', asevera Fombonne. (Happé y Baron-Cohen, 2014)

Lejos de los modelos relativamente inespecificos de los afios sesenta y setenta,
explica Riviere (1997), se desarrollan a partir de los aflos ochenta teorias
ampliamente mds rigurosas y fundamentadas en datos. En 1985, Baron-Cohen,
Leslie y Frith, tres investigadores del Medical Research Council de Londres,
descubren una incapacidad especifica de los autistas para ‘atribuir mente' y
formulan a partir de ello un modelo que ha sido muy fértil segtin Riviére. Este
modelo plantea que el autismo consistiria en un trastorno especifico de una
capacidad humana muy importante a la que se denomina Teoria de la Mente'.
(Riviére, 1997)

Pero no es hasta el afio 1995 que Lorna Wing desarrolla finalmente el concepto
de espectro autista. Riviére (1997) sefiala dos ideas importantes a tener en
cuenta para comprender este concepto:

1. El autismo en sentido estricto es sélo un conjunto de sintomas, se define por
la conducta. No es una 'enfermedad’. Puede asociarse a muy diferentes trastornos
neuro-bioldgicos y a niveles intelectuales muy variados. En el 75 % de los casos,
el autismo de Kanner se acompafia de retraso mental.

2. Existen muchos retrasos y alteraciones del desarrollo que se acompafian
de sintomas autistas, sin ser propiamente cuadros de autismo. Puede ser
atil considerar el autismo como un continuo - mas que como una categoria
bien definida - que se presenta en diversos grados en diferentes cuadros del
desarrollo, de los cuales solo una pequefia minoria (no mayor de un 10%) retine
estrictamente las condiciones tipicas que definen al autismo de Kanner. (Riviére,
1997)
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1.2 Definicion de Autismo: DSM

En el afio 1952, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), el International
(lassification of Diseases (ICD) y la American Psychiatric Association crean el
primer Manual de Diagnéstico y Estadistica de Enfermedades Mentales (APA | DSM-],
1952). Segun explican Artigas-Pallarés y Paula (2012) el fin de la creacion de este
manual era el de homogeneizar la conceptualizacién de los trastornos mentales
y unificar los criterios diagnésticos entre los profesionales.

Si bien ya existian en la época escritos y publicaciones que identificaban al
autismo como una entidad especifica, el mismo no fue incluido en esta primer
version ni en la siguiente (APA | DSM-II, 1968). En la primera edicion del DSM los
nifios de caracteristicas descritas en el autismo (siguiendo la linea previa a las
aportaciones de Leo Kanner) eran diagnosticados como 'reaccion esquizofrénica
de tipo infantil, mientras que en la segunda como 'esquizofrenia de tipo infantil’

. En este dltima se considera que la enfermedad puede manifestarse por
comportamiento autista y atipico, fracaso para desarrollar una identidad separada
de la madre, inmadurez y alteraciones del desarrollo, en donde estas alteraciones
del desarrollo pueden provocar retraso mental. (Artigas-Pallarés y Paula, 2012)

No fue hasta 1980, con la publicacion del DSM-III (APA | DSM-III, 1980), que se
incorpora el autismo como categoria diagnéstica especifica, explican Artigas-
Pallarés y Paula (2012). En dicho manual, se contemplaba como una entidad
Unica, denominada 'autismo infantil' y para su diagnéstico se requerian seis
condiciones, todas las cuales debian estar presentes:

A. Inicio antes de los 30 meses
B. Déficit generalizado de receptividad hacia a las otras personas (autismo)
C. Déficit importante en el desarrollo del lenguaje

D. Si hay lenguaje se caracteriza por patrones peculiares tales como ecolalia
inmediata o retrasada lenguaje metaférico e inversién de pronombres

E. Respuestas extrafias a varios aspectos del entorno; por ejemplo, resistencia a
los cambios, interés peculiar o apego a objetos animados o inanimados

F. Ausencia de ideas delirantes, alucinaciones, asociaciones laxas e incoherencia
como sucede en la esquizofrenia

En el afio 1987 se publica una revisién del DSM-III, el DSM-III-R. En el mismo,
indican Artigas-Pallarés y Paula (2012), las modificaciones respecto a los criterios
y denominacién de autismo eran radicales.

Se sustituye 'autismo infantil’ por ‘trastorno autista’ y con ello el autismo queda
incorporado a la condiciéon de trastorno, término que se usa en los manuales
para definir genéricamente los problemas mentales. Esto marca una distancia
conceptual con la terminologia propia de los problemas médicos de etiologia
y fisiopatologia conocida total o parcialmente. El DSM III-R ampli6 la version
anterior al delimitar los criterios diagnosticos, cada uno de los cuales era descrito
minuciosamente y con gran detalle. Ademas, se incorporan al texto ejemplos
concretos que aclaraban cuando un criterio se debia considerar positivo. El
DSM III-R contemplaba el autismo como una categoria tnica, si bien admitia el
diagnéstico de autismo atipico, para aquellos casos que aunando caracteristicas
claras de autismo no cumplian todos los criterios." (Artigas-Pallarés y Paula,
2012)
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1.3 Criterios de losDSMIVyV

En el afio 1994 se publica el DSM-IV (APA | DSM-IV, 1994), que significa un
cambio radical para el diagnéstico del autismo, sefialan Artigas-Pallarés y Paula
(2012). Por una parte se definen 5 categorias de autismo y por otro se incorpora
el término trastornos generalizados del desarrollo como denominacién
genérica para englobar los subtipos de autismo. Asimismo se modifican los
criterios diagnosticos: los 16 criterios para el trastorno autista del DSM-III,
fueron reducidos a 6, lo cual significo que el diagnostico pasara a ser menos
restringido y por lo tanto se incrementara de manera significativa la cantidad de
casos diagnosticados. (Artigas-Pallarés y Paula, 2012)

En el DSM-IV, la categoria relacionada con el autismo eran los trastornos
generalizados del desarrollo.
El diagnostico dependia de tres criterios, el llamado modelo triadico:

Alteraciones Alteraciones enla
en lainteraccién comunicaciény
social el lenguaje

Patrones de
conducta, intereses y
actividades limitados,

repetitivos y

estereotipados

5 Clasificaciones:

* Trastorno Autista

+ Sindrome de Asperger

+ Trastorno Generalizado del Desarrollo no especificado (o autismo atipico)
+ Sindrome de Rett

* Trastorno Desintegrativo de la Infancia

Finalmente en 2013 se publica el DSM-V (APA | DSM-V, 2013), el manual de
referencia actual para el diagnéstico del autismo. Los objetivos de esta dltima
edicién respecto a la anterior eran el de lograr criterios de diagnéstico mas
precisos, la identificacién de sintomas que puedan garantizar un tratamiento y
la evaluacién de los niveles de severidad.

En esta edicion se consolidan las 5 categorias anteriores bajo una sola: Trastorno
del Espectro Autista. A su vez se unen las 3 categorias de criterios anteriores
en 2, se agregan los problemas sensoriales como sintoma, se integra una escala
de severidad basada en el nivel de apoyo diario necesitado y se crea un nuevo
diagnéstico de ‘Trastorno de Comunicacion Social sin conductas repetitivas e
intereses restringidos'. (Autism Speaks, 2016)

Los dos primeros criterios del DSM-IV podian parecer similares, debido a que
ambos implican problemas de socializacion. Es por ello que a partir del DSM-V
se utiliza un modelo diadico:

Déficits
persistentes
de comunicacién
e interaccion
social

Patrones de
conducta, intereses o
actividades limitados,

y repetitivos

1 Clasificacion:
+ Trastorno del Espectro Autista (TEA)
(se determinan diferentes niveles dentro del diagnostico)

(ver todos los Criterios para TEA segin DSM-V en Anexo)
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1.4 Niveles de severidad del Espectro Autista

Se presentan a continuacién los Niveles de Severidad de TEA segn el DSM-V

(APA | DSM-V, 2013):

NIVEL1

Requerimiento de apoyo

Comunicacion Social

Sin apoyo en el lugar, déficitsenla
comunicacion social causan impedimentos
notables. Dificultad para iniciar interacciones
sociales, y ejemplos claros de respuestas
atipicas o sin éxito ante aperturas sociales de
otros. Puede parecer un interés decreciente
en las interacciones sociales. Por ejemplo,
una persona capaz de hablar en oraciones
completas y se engancha en la comunicacion
pero su ida y vuelta en la comunicacion falla,
y cuyos intentos de hacer amigos son raros y
generalmente sin éxito.

Conductas restrigidas y repetitivas
Inflexibilidad de la conducta causa una
interferencia significativa con el
funcionamiento en uno o mds contextos.
Dificultad para cambiar entre actividades.
Problemas de organizacién y planificacién
ponen en peligro la independencia.

NIVEL 2

Requerimiento de apoyo sustancial

Comunicacion Social

Déficits marcados en las habilidades de
comunicacion social verbal y no verbal;
impedimentos sociales aparentes incluso con
soportes presentes; iniciacion de
interacciones sociales limitada; y respuestas
a aperturas sociales de otros reducidas o
anormales. Por ejemplo, una persona que
habla con oraciones simples, cuya interaccion
esta limitada a intereses especificos, y
presenta una comunicacion no verbal
extrafia.

Conductas restringidas y repetitivas
Conducta inflexible, dificultad para lidiar con
el cambio, y otras conductas restringidas o
repetitivas aparecen lo suficientemente
frecuente para ser obvias al observador
casual e interfieren con el funcionamiento en
una variedad de contextos. Angustia y/o
dificultad para cambiar el foco o la accién.

NIVEL 3

Requerimiento de apoyo muy sustancial

Comunicacion Social

Déficits severos en habilidades de
comunicacion verbal y no verbal causan
impedimentos severos en el funcionamiento,
muy limitada iniciacion de interacciones
sociales, y minima respuesta a propuestas
sociales de otros. Por ejemplo, una persona
con pocas palabras inteligibles que
raramente inicia interacciony, cuando lo
hace, se acerca de manera inusual sélo para
cubrir necesidades y responde sélo a
acercamientos sociales muy directos.

Conductas restringidas y repetitivas
Inflexibilidad en la conducta, extrema
dificultad en lidiar con el cambio, u otras
conductas restringidas/repetitivas
interfieren marcadamente con su
funcionalidad en todas las esferas. Gran
angustia y/o dificultad en cambiar el foco o la
accion.
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1.5 Unidad Especializada en TEA - Uruguay

En el afio 2005 surge, dentro de la Clinica de Psiquiatria Pediatrica en el
Centro Hospitalario Pereira Rossell, la Policlinica Especializada en Trastornos
del Espectro Autista, con el objetivo de apoyar a los especialistas (pediatras,
médicos de familia, neuro-pediatras, psiquiatras pediatricos, etc.) que trabajan
en el primer nivel de atencién o en otros servicios asistenciales en la evaluacion
diagnéstica y planificacion de estrategias terapéuticas.

Esta inicativa surge - entre otras cosas - por el mayor nivel de complejidad
asistencial en Psiquiatria Pediatrica, especialmente para el diagnéstico
multidisciplinario de pacientes portadores de un TEA. Asimismo, por el mejor
aprovechamiento de los recursos interdisciplinarios e interinstitucionales.

Entre sus objetivos se encuentran el de crear dmbitos en donde desarrollar la
docencia y la investigacién en esta temadtica y generar espacios de integracién
entre la salud mental y la educacién.

En el afio 2015, la Clinica de Psiquiatria Pedidtrica, la Clinica Pediatrica, la
Licenciatura en Fonoaudiologia de la Escuela Universitaria de Tecnologia Médica,
y la Federacién Autismo Uruguay, con la colaboracion de Austism Speaks y la Red
de Espectro Autista Latinoamericana (Grupo REAL), llevan a cabo una encuesta,
para entender las necesidades de las personas con Trastorno del Espectro Autista
y sus familias.

Una de las principales integrantes de la Unidad Especializada en TEA e impulsora
del grupo REAL es la Prof. Agda. Dra. Gabriela Garrido. La Doctora Garrido es
quien organiza (en colaboracion con otras instituciones) en Octubre de 2018
el Congreso Internacional de Autismo en Montevideo: Desafios Actuales en
Latinoamérica: De la Ciencia al Hogar.

("Unidad TEA", 2019)

1.6 Grupo REAL

REAL es la Red Espectro Autista Latinoameérica, conformada en el afio 2015
por investigadores de Argentina, Brasil, Chile, Venezuela, Uruguay y Republica
Dominicana. El objetivo de REAL es llevar a cabo proyectos de investigacion
relacionados a la tematica de las condiciones del espectro autista en la regién
latinoamericana.

El grupo se centra en el desarrollo de estrategias culturalmente relevantes para:
+ Aumentar la concienciacién de TEA

+ Implementar estrategias clinicas y servicios educativos basados en la evidencia
en niveles nacionales y regionales

« Establecer prioridades para esfuerzos de investigacién colaborativos futuros,
nacionales y regionales

En esta era de globalizacién, REAL es un intento de generar fuerza de trabajo
colaborativo para identificar las mejores formas de enfrentar los asuntos
relacionados con TEA en Latinoamérica.

Uno de los proyectos de investigacién llevados a cabo por los investigadores
de REAL fue la Encuesta de Necesidades de Cuidadores de personas con TEA. Dicha
encuesta demostrd en promedio para los 6 paises de Ameérica Latina analizados
una diferencia de 30 meses entre las primeras preocupaciones por parte de los
padres y el diagnostico (22 meses de edad promedio del nifio para la deteccion
y 52 meses de edad promedio para el diagnoéstico). En el caso de Uruguay el
promedio fue de 21 meses para la deteccién y 45 meses para el diagnéstico.
(Encuesta REAL, IMFAR (International Meeting for Autism Research).

("Resultados Encuesta REAL", 2016)
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1.7 Prevalencia

Los primeros estudios de prevalencia de TEA realizados por Lotter en el afio 1966,
hablaban de 4,5 casos cada 10.000 personas. En 1979 los estudios realizados por
Wing y Gould indicaban 20/10.000. En 2003, realizando un metanalisis de 32
estudios Fombonne indica una prevalencia de 30 en 10.000, mientras que en el
afio 2009 el mismo Fombonne realiza un informe basado en el metanalisis de 43
estudios en el que menciona un aumento de la prevalencia al de 70/10.000. El
estudio més reciente de prevalencia de autismo ha sido realizado por los Centros
para el Control y la Prevencion de Enfermedades (CDC, 2014) en la poblacion de
Estados Unidos en nifios de hasta 8 afios e indica una prevalencia de 169/10.000,
es decir que 1 de cada 59 nifios se encuentran dentro del espectro del autismo.
(Garrido, 2016)

"Se ha producido un aumento exponencial en la prevalencia de autismo”, explica
Rosanoff, M. segin Garrido, "pero si bien aproximadamente la mitad de éste
puede ser explicado por los cambios en los conceptos y la mayor sensibilizacion,
para la otra mitad no se tienen respuestas atn." (Rosanoff, 2013)

De acuerdo con Garrido (2014) existe un gran aumento en las consultas por
autismo en Uruguay en los tltimos afios. Dichas consultas son mas frecuentes
tanto en pediatria como en psicologia y segiin su experiencia, provienen de todas
las clases sociales.

Garrido (2014), sugiere en una entrevista realizada al diario El Observador, que
parte de las causas de este aumento se explica porque antes el diagnéstico se
circunscribia a casos mas graves pero al aumentar el espectro se incluyeron otros.
Por otro lado, la mayor sensibilizacién y la deteccién temprana incrementaron
las cifras en todo el mundo. (Garrido, 2014)

"Uruguay no tiene cifras concretas que permitan saber la cantidad de personas
que presentan alguno de estos trastornos’, aseguraba Garrido en dicha entrevista
de 2014. Sin embargo actualmente se estan realizando estudios para obtener
datos de prevalencia nacionales. (Garrido, 2018)

El crecimiento que se registra en el mundo ha sido explicado de manera parcial
por los expertos. Segtin sostiene Garrido, actualmente en Uruguay, la Guia Nacional
para la Vigilancia del Desarrollo del Nifio y la Nifia menores de 5 afios establece pautas
que indican a los padres cuales son las conductas que sus hijos deberian tener
a determinada edad, lo cual ha ayudado a alertar sobre trastornos de desarrollo.

Evolucion de estudios epidemioldgicos: (Garrido, 2016)

Ao Autor TASA/10.000 CRITERIOS

1966 Lotter 4-5 Restringido

1979 Wing & Gould 20 CI menor 70

1993 Gillberg 35 CI mayor 70

2003 Fombonne 30 Metanalisis de 32 estudios
2005 Fombonne 58 Estudio en Preescolares
2009 Fombonne 70 Metanalisis de 43 estudios
2012 NHS 110 Adultos

2014 CDC 169 Nifios que cumplieron 8 afios

Series CDC (2014) con igual metodologia:

Aifo de Afio de Prevalencia Frecuencia
Encuesta Nacimiento /10000 nifios
2000 1992 67 1/150
2002 1994 66 1/150
2004 1996 80 1/125
2006 1998 90 1/110
2008 2000 113 1/88
2010 2002 147 1/68

Con la misma metodologia de colecta, se observa el incremento de la prevalencia
global en USA, pero surgen diferencias en las distintas zonas geograficas del pais.
(Garrido, 2016)
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1.8 Causas

Si bien Riviére mencionaba en el afio 1997 que en el plano neuro-biolégico
los estudios de genética, investigacién neuro-quimica, exploracién citologica,
neuro-imagen, electro-fisiologia, etc., habrian permitido descubrir alteraciones
que cada vez parecian acercar mas al develamiento de las posibles causas del
autismo, ciertamente el origen de estos trastornos todavia se desconoce, y se
atribuye a miultiples posibilidades.

"El problema no reside en que no se hayan encontrado ‘pistas’. Al contrario:
hay demasiadas. En 1983, Ornitz hacia una lista de 26 condiciones patolégicas
que se han asociado con el autismo. Se reconoce en general que el autismo
se debe a maltiples etiologias, que van desde alteraciones genéticas a
trastornos metabdlicos o procesos infecciosos, que pueden intervenir en
diversas fases del desarrollo prenatal, perinatal o postnatal del Sistema
Nervioso." (Reichler y Lee, 1987)

Las investigaciones en principio muestran que los factores genéticos son
primordiales. Segn literatura realizada por estudiantes de Medicina de la UDELAR
del afio 2015, se demuestra una fuerte base genética para la susceptibilidad al
TEA, 2 a 3% de las familias con un miembro autista tenia més de un nifio con
este padecimiento.

"También se reporté gran variabilidad de caracteristicas de personalidad,
alteraciones del lenguaje y trastornos psiquiatricos en familias con autismo,
lo que resalta el concepto de espectro de alteraciones”. (Farifia, Galli, Lazo,
Mattei y Raggio, 2015)

Otros estudios apuntan al andlisis de los factores gastrointestinales, como el
realizado en 2016 por Abraham, Guedes, Miranda, Montes de Oca y Pedetti en
la Facultad de Medicina de la UDELAR. Los autores sefialan en dicho estudio
que existe evidencia sélida de un aumento en la prevalencia de los sintomas
gastrointestinales, asi como caracteristicas particulares en el sistema digestivo
de los nifios con TEA. Dichos estudios fueron basados en muestras bidpsicas
que reportan alteraciones gastrointestinales de diverso tipo, y aumento de la
permeabilidad intestinal en un porcentaje importante de nifios estudiados.

Sin embargo los autores de dicho informe aseveran:

“La busqueda de una etiologia asociada a la esfera gastrointestinal y
nutricional no ha podido explicar los sintomas centrales del TEA. Las
teorias en las que se basan la mayor parte de las investigadores revisados,
contintan siendo hipotesis.” (Abraham, Guedes, Miranda, Montes de Oca y
Pedetti, 2016)

Por otro lado, Schmidt, Lyall y Hertz-Picciotto aseguran en un articulo del afio
2014 que las investigaciones sobre los factores de riesgo medioambientales han
aumentado dramaticamente en los tltimos 10 afios, brindando evidencia que
factores no genéticos que acttien durante el periodo prenatal podrian influir en
el proceso de neuro-desarrollo.

En dicho articulo, los autores analizan la evidencia de factores antes de la
concepcién y prenatales que han sido asociados al TEA, enfocdndose en el estilo
de vida las madres y en los quimicos del medioambiente a los cuales estan
expuestas. Los autores obtuvieron resultados consistentes en la relacién de la
toma por parte de la madre de ciertos nutrientes y suplementos con la reduccién
del riesgo de TEA para sus hijos, sobretodo para el 4cido félico.

Schmidt, Lyall y Hertz-Picciotto aseveran en el mismo informe que un gran
nimero de estudios ha demostrado un aumento significativo de riesgo de TEA
frente a la exposicion a la poluciéon del ambiente durante el periodo prenatal,
especialmente a metales pesados y particulas. Otros estudios relevados por
los autores sefialan también un emparentamiento con la exposiciéon a ciertos
pesticidas.
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1.9 Diagnéstico: Niveles

"Si el autismo supone una desviacién cualitativa importante del desarrollo
normal, hay que comprender ese desarrollo para entender en profundidad
qué es el autismo. Pero, a su vez, éste nos ayuda paraddjicamente a explicar
mejor el desarrollo humano, porque hace patentes ciertas funciones que se
producen en él, capacidades que suelen pasar desapercibidas a pesar de su
enorme importancia, y que se manifiestan en el autismo precisamente por
su ausencia." (Riviére, 1997)

Hervas, Maristany, Salgado y Sanchez Santos explican en un articulo de la revista
Pediatria Infantil del afio 2012 que para la deteccién de TEA, se pueden establecer
basicamente 3 niveles:

1. Primer nivel: vigilancia evolutiva del desarrollo
2. Segundo nivel: deteccion especifica de TEA
3. Tercer nivel: valoracion diagnostica especifica

Recién luego de cumplidos los 3 afios puede darse la valoracién diagnéstica
especifica con certeza dice Garrido (2016). Sin embargo ya en los primeros meses
de vida se pueden detectar indicadores de riesgo de TEA.

El diagnéstico es realizado por equipos multidisciplinarios expertos en TEA y si
bien generalmente lo sugiere el psiquiatra pediatrico o el neuro-pediatra, son los
padres, el pediatra de cabecera del nifio y/o los maestros de educacién inicial
los que notan los primeros sintomas. A su vez afirma Garrido (2016), son los
padres los que pueden brindar la informacién mas importante y sensible para
el diagnostico, sumada a la historia clinica detallada y la observacién del nifio.

1.9.1 Diagnéstico: Primer Nivel

Se trata de la vigilancia evolutiva de rutina del nifio. En Uruguay, se puede
encontrar la Guia Nacional para la Vigilancia del Desarrollo del Nifio y de la Nifia
menores de 5 afios (MSP, 2010) creada con el objetivo de orientar a los padres en
la observacion y estimulo del desarrollo de sus hijos.

Para la evaluacién del nifio en este primer nivel se debe combinar la informacién
obtenida por los profesionales de atencién primaria con las preocupaciones de
los padres sobre el desarrollo de su hijo. A su vez, el uso adicional de tablas de
desarrollo validadas incrementa la sensibilidad y especificidad del proceso de
deteccion del autismo. (Hervas, Maristany, Salgado y Sanchez Santos, 2012)

Una de las tablas mas utilizadas por los profesionales para la evaluacion del
desarrollo del nifio es la tabla de Haizea-Llevant (1991), desarrollada a partir de
un estudio realizado por Ferndndez Alvarez en 1988. Dicha tabla es el resultado de
dos programas: el Estudio Llevant y el Programa Haizea, cuyos datos de referencia
se obtuvieron de una muestra representativa de 1702 nifios de Catalufia y 817
nifios del Pais Vasco respectivamente. (Mufioz Lopez, 2012)

La tabla de desarrollo de Haizea-Llevant tiene como objetivo verificar los
niveles de desarrollo cognitivo, social y motor del nifio de 0 a 5 afios en 4 areas:
socializacion, lenguaje y légica-matematica, manipulacién y postural. En cada
uno de estos items se indica la edad en que lo ejecutan el 50, el 75 y el 95% de
la poblacién infantil, a modo de demostracién del margen normal de adquisicién
de ciertas habilidades.

Para la interpretacion del test, se traza una linea vertical que corresponda a
la edad en meses del nifio (ajustando por debajo de los 18 meses de edad en
el caso de los prematuros) y se valora que este realice los items que quedan a
la izquierda de la linea trazada o aquellos que atraviesa la misma. Cuando se
observa la falta de adquisicién de dichos indicadores en una o varias areas y/o la
presencia de seflales de alerta, el test orienta a sospechar un retraso psicomotor.
(Muiloz Lopez, 2012)
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1.9.1 Tabla de Desarrollo Haizea-Llevant (1991)

meses 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 14 16 18 20 22 24 26
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Salta hacia atras
I

Equilibrio

38 40 42 44

signos de alerta

46 48 50 52 54 56 58

La presencia de estos signos de alerta
a partir del momento que se indicaen
el gréfico es de sospechosa anormalidad
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1.9.1 Senales de Alerta

Segun Hervas, Maristany, Salgado y Sanchez Santos (2012) y la asociacion Autism
Speaks (2019), estas son algunas de las sefiales que deberian atender los padres
y/o cuidadores, ya que podrian indicar un posible retraso en el desarrollo o un
desorden en el desarrollo neuroldgico del nifio, como es el TEA.

+ Pierde la capacidad de hablar, balbucear o socializar a cualquier edad

+ No sonrie ni hace otras demostraciones de afecto o alegria

+ Establece poco o ningtin contacto visual

+ No interactta con los demés a través de sonidos, sonrisas u otras expresiones
faciales

* No suele seguir con la mirada cuando el cuidador sefiala y exclama: “jmira el...
(un objeto familiar)!”

+ No intenta obtener un objeto fuera del alcance llamando la atencién del
cuidador sefialando, verbalizando y estableciendo un contacto visual (accion
proto-imperativa)

+ No responde a su nombre
» Ausencia o disminucion de balbuceo

+ Ausencia o disminucion de gesticulaciones (sefialar, hacer adios con la mano)

+ No suele establecer contacto visual cuando habla con alguien

+ No extiende los brazos anticipadamente cuando van a tomarlo en brazos

+ No muestra atencion compartida (compartir el interés por un objeto o actividad)
+ No responde de forma consistente a su nombre

+ No responde consistentemente a 6rdenes simples

« No dice palabras simples (16 meses), no dice “papd" y “mama” con sentido

+ No pronuncia ninguna palabra

+ No sefiala partes de su cuerpo

+ No dice algunas palabras con significado

+ No hace juego simbolico (muiiecos, teléfono)

+ No responde cuando el examinador sefiala un objeto

+ No sefiala consistentemente un objeto, verbaliza y establece contacto visual
alternativamente entre el objeto y el cuidador con la Gnica intencién de dirigir
la atencion del adulto hacia el objeto (accion proto-declarativa)

+ No trae objetos a los adultos, simplemente para mostrarlos

+ No utiliza frases de dos palabras
+ No imita tareas domeésticas

+ No muestra interés por los otros nifios/as
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1.9.2 Diagnéstico: Segundo Nivel

El diagnostico es eminentemente clinico explica Garrido (2016), lo que significa
que no se basa en ninguna prueba bioldgica como examenes de sangre, orina,
placas, tomografias, resonancias o electroencefalogramas. Sin embargo, este tipo
de exdmenes pueden contribuir a detectar otros problemas asociados al TEA.

Como se vio en los cuadros anteriores, se pueden observar una gran variedad de
sintomas para TEA, dependiendo de la severidad del caso y de las caracteristicas
o patologias asociadas que cada caso presente. Ademas, la forma de presentacién
también se ird modificando cronolégicamente conforme el nifio crece y se
desarrolla.

Existen distintas pruebas psicologicas o entrevistas de juego y cuestionarios
especiales, que colaboran con la deteccién especifica de TEA.

Segtn explican Hervas, Maristany, Salgado y Sanchez Santos (2012), el cuestionario
para el autismo en nifios pequeiios (CHAT) fue disefiado para detectar el autismo
a los 18 meses de edad. Tiene dos secciones, una para los padres (9 preguntas) y
otra de exploracion directa con el nifio (5 preguntas). Por otro lado el M-CHAT
(Modified Checklist for Autism, de Robins, Fein y Barton, 2009) es una version
modificada del CHAT para nifios/as de 24 meses y consiste en unas preguntas
por escrito a los padres o cuidadores. El M-CHAT (ver Anexo) fue disefiado para
ser un instrumento de mayor sensibilidad que su predecesor.

Otro de estos cuestionarios es el IDEA (ver Anexo), desarrollado por Riviére en
1998. El mismo es desarrollado a partir de la triada de Wing (1979) y tiene el
objetivo de evaluar doce dimensiones caracteristicas de las personas con espectro
autista y/o con trastornos profundos del desarrollo. Si bien segn Riviére (1998)
el inventario no se ha construido con el objetivo de ayudar al diagnéstico
diferencial del autismo, su utilidad es la de establecer inicialmente la severidad
de los rasgos autistas que presenta la persona, ayudar a formular estrategias
de tratamiento y someter a prueba los cambios a medio y largo plazo que se
producen por efecto del tratamiento, valorando asi su eficacia y las posibilidades
de cambio de las personas con TEA.

1.9.3 Diagnéstico: Tercer Nivel

Segtn indican Hervas, Maristany, Salgado y Sanchez Santos, (2012) una vez que
un nifio ha sido detectado, debe ser remitido para una apropiada evaluacién. El
diagnéstico debe realizarse por un equipo multidisciplinario de profesionales
especializados en TEA, de una manera rdpida y efectiva, evitando cualquier
retraso diagndstico y en la intervencién terapéutica.

"El diagnéstico de los TEA plantea problemas diferenciados segtn la edad de
identificacién, afladidos al protocolo diagnéstico que siempre debe realizarse.
Especialmente, se refiere alos casos de TEA que se identifican en una edad posterior,
sobre todo en la edad adolescente o adulta, cuando profesionales especializados
deben realizar el diagnéstico diferencial con trastornos psiquidtricos que debutan
en esta edad y cuya sintomatologia puede ser similar en algunos aspectos a los
del TEA (sintomas negativos de esquizofrenia, trastornos obsesivos compulsivos
etc)." (Hervas, Maristany, Salgado y Sanchez Santos, 2012)

Segun los autores, los aspectos fundamentales incluidos en una evaluacién
diagnéstica de TEA son los siguientes: evaluacién médica y neuroldgica amplia,
estudio de la historia familiar, exdmenes fisicos y neuroldgicos (perimetro
cefalico, examen general, examen del estado mental), examen motor, pruebas
especificas para autismo, investigacion de laboratorio y evaluaciones especificas
para determinar el perfil evolutivo.
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1.10 Caracteristicas

Las manifestaciones clinicas del TEA varian mucho entre las personas que lo
presentan, asi como su funcionamiento intelectual y sus habilidades lingiiisticas.
Sin embargo, todas ellas comparten caracteristicas fundamentalmente en dos
areas del desarrollo y del funcionamiento personal: la comunicacién e interaccién
social y la flexibilidad de comportamiento y de pensamiento. (Confederacion
Autismo Espafia, 2014)

COMUNICACION E INTERACCION SOCIAL
Habilidades de comunicacién verbal y no verbal

Las dificultades de comunicacién que pueden presentar se manifiestan tanto a
nivel de comprensién como de expresion.

COMUNICACION VERBAL: Algunas personas con TEA tienen habilidades
lingiiisticas adecuadas, pero encuentran dificultades para utilizarlas en una
comunicacioén reciproca o en el contexto social en el que son necesarias. Otras
no emplean lenguaje verbal y requieren el apoyo de Sistemas Alternativos y/o
Aumentativos de Comunicacion (SAAC) (sustituyen y apoyan al lenguaje oral,
respectivamente).

COMUNICACION NO VERBAL: Las personas con TEA pueden experimentar
dificultades para emplear o extraer el significado de gestos o expresiones faciales
de otras personas, asi como de otros elementos relevantes para la interaccién
(contacto ocular, postura corporal, etc.), lo que puede suponerle alguna situacion
de malentendido.

Habilidades para la interaccién social

Algunas personas con TEA pueden tener dificultades para relacionarse con los
demas, comprender el entorno y desenvolverse en determinadas situaciones
sociales. Se manifiesta, por ejemplo, en:

+ Acercamientos sociales inusuales o inadecuados para iniciar o reaccionar ante
interacciones con otras personas.

+ Problemas para adaptar el comportamiento a distintos contextos o situaciones
sociales.

+ Dificultades para comprender las reglas sociales 'no escritas'.

+ Dificultades para entender o expresar las emociones de forma ajustada al
contexto o a la situacion.

FLEXIBILIDAD DE COMPORTAMIENTO Y PENSAMIENTO

Forma de pensar y comportarse

Las personas con TEA pueden tener dificultades para responder de manera
flexible a las demandas de los diferentes contextos y ajustar su forma de pensar
y de comportarse. Por ello, adaptarse a los cambios o a situaciones imprevistas
puede suponerles un gran esfuerzo y generarles malestar, angustia o ansiedad.
Puede manifestarse, por ejemplo, en insistencia en que las cosas sucedan siempre
de la misma manera; en la disposicién de un repertorio limitado de intereses
especificos o en patrones de comportamiento rigido y repetitivo (como repetir
las palabras o frases una y otra vez, exactamente de la misma forma -ecolalia-).

Estimulos sensoriales

Un numero significativo de personas con TEA presenta alteraciones en el
procesamiento de los estimulos sensoriales, que se puede manifestar en malestar
intenso ante determinados sonidos, olores, luces, sabores o texturas; interés
inusual en aspectos sensoriales del entorno (como insistencia por oler o tocar
determinadas cosas); fascinacion por luces, objetos brillantes o que giran o
indiferencia aparente al dolor o a la temperatura.

(Confederacion Autismo Espafia, 2014)
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1.11 Trastornos neuropsiquiatricos asociados al autismo

Dentro del marco del Congreso Internacional de Autismo en Montevideo (octubre
2018), Petrus de Vries presenta en su conferencia La relacion entre familias y
profesionales, una alianza imprescindible, las caracteristicas sintomaticas principales
del espectro autista clasificadas en 6 niveles: conductual, psiquiatrico, intelectual,
académico, neuropsicoldgico y psicosocial. La misma se presenta a continuacion:

Trastornos del Espectro Autista

Nivel Nivel Nivel
Conductual Psiquiatrico Intelectual
- Agresion - Trastorno del - Discapacidad
- Berrinches Espectro Autista intelectual
- Ansiedad - Déficit Atencionale - Perfiles intelectuales
- Depresion Hiperactividad desiguales
- Auto-agresion - Trastorno de Ansiedad
- Desatencion - Desorden Depresivo
- Hiperactividad
- Impulsividad
- Retardo en el
lenguaje
- Poco contacto visual
- Conductas repetitivas

- Problemas de suefio

Nivel
Académico

- Problemas de lectura
- Dificultad en la
escritura
- Faltas de ortografia
- Dificultad en
matematicas

Nivel
Neuropsicologico

- Déficit de atencion
sostenida
- Dificultad para realizar
doble tarea
-Dificultad en cambio
de atencion
- Problemas en |a
recuperacion
de memoria
- Escasa memoria
espacial
- Escasa flexibilidad
cognitiva

Nivel
Psicosocial

- Baja autoestima
- Problemas con
la autoeficacia
- Estrés de los padres
- Dificultades de
relacionamiento
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1.12 Sentidos

Una de las diferencias importantes entre el DSM-IV y el DSM-V es el agregado Los nifios suelen padecer estas variaciones con mayor intensidad ya que, a
en este tltimo de la alteracion en la sensibilidad como criterio para la realizacion diferencia de los adultos, ain no han adaptado sus sentidos al entorno en que
del diagnéstico de TEA. Este cambio se debe a que se trata de un factor que viven. Por esta razén, resulta muy importante tenerlas en cuenta en ambitos
se manifiesta con alta frecuencia en las personas con TEA. Estas alteraciones como la escuela y el aula. Segiin Bogdashina (2007), estos son algunos ejemplos
repercuten fundamentalmente en los comportamientos que estas personas de alteraciones categorizadas en hiper e hiposensibilidad:

pueden adoptar frente a situaciones cotidianas.

- Mira constantemente a particulas diminutas -Leatraelaluz
. - No le gustan la oscuridad ni las luces brillantes - Mira intensamente a los objetos o personas

vista - Le asustan los destellos subitos de luz - Mueve los dedos u objetos enfrente de sus 0jos
- Mira hacia abajo la mayoria del tiempo - Le qustan los reflejos, los objetos de colores brillantes
- Cierralos ojos o se los tapa cuando hay luces brillantes - Pasa la mano alrededor de cada objeto (abraza su entorno fisico)
- Se tapa los oidos - Golpea los objetos, cierra las puertas de golpe
- Tienen el suefio muy ligero - Le gustan las vibraciones

. - Le asustan los animales - Le qustala cocina, el bafio

oido - No le gustan las tormentas, el mar, las muchedumbres, etc. - Le gustan las muchedumbres, el trafico
- No le gusta que le corten el pelo - Rasga el papel, lo arruga en la mano
- Elude los sonidos y los ruidos - Le atraen los sonidos, los ruidos
- Realiza ruidos repetitivos para evitar oir otros sonidos - Realiza ruidos ritmicos a gran volumen
- No quiere que lo toquen - Le gustan las ropas apretadas, la presion
- No tolera la ropa nueva, no quiere llevar zapatos puestos - Busca la sensacion de presion a base de arrastrarse debajo de objetos pesados

tacto - Reacciona exageradqmente ante el calor, el frio o el dolor - Abraza con fugrza
- No le gusta estar sucio, o el desorden - Le gustan los juegos brutos y dar volteretas
- No le gusta la comida que tiene una textura determinada - Es propenso a autolesionarse
- Evitaalagente - Escasareaccion al dolory a la temperatura
- Presenta problemas de aseo - Se huele a simismo, a las personas y objetos
- Evita los olores - Se embadurna (juega con) los excrementos

olfato - Lleva puesta siempre la misma ropa - Le gustan los olores fuertes
- Se aparta de la gente - Presenta enuresis (emision involuntaria de la orina)
- Come poco - Come cualquier cosa.
- Usala punta de la lengua para probar la comida - Lame objetos y se los mete en la boca

gusto - Vomita con facilidad - Come comida con sabores mezclados
- Reclamay ansia ciertos tipos de comida - Requrgita
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1.13 Resumen

"El TEA es un trastorno de origen neuro-biolégico que afecta a la
configuracion del sistema nervioso y al funcionamiento cerebral, dando lugar
a dificultades en dos areas principalmente: la comunicacién e interaccién
social y la flexibilidad del pensamiento y de la conducta." (Confederacion
Autismo Espaiia, 2014)

CAUSA Y ORIGEN: En la actualidad, no esta determinada la causa que explique
la aparicion del TEA, pero si la fuerte implicacién genética en su origen.

ESPECIFICIDAD: El TEA tiene caracteristicas nucleares propias y definitorias
que se manifiestan de forma heterogénea a lo largo de todo el ciclo vital. Esta
especificidad ha quedado recogida en los sistemas de clasificacién internacionales
de salud, incluyendo los de salud mental, que han sustituido el término "Trastorno
Generalizado del Desarrollo’ por el de "Trastorno del Espectro del Autismo'.

VARIABILIDAD: No hay dos personas con TEA iguales; dependera de su propio
desarrollo personal y de los apoyos que pueda tener, asi como de si presenta
o no discapacidad intelectual asociada y también de su nivel de desarrollo del
lenguaje.

DISCAPACIDAD INVISIBLE: Los TEA no llevan asociado ningdn rasgo fisico
diferenciador, solo se manifiesta a nivel de las competencias cognitivas de la
persona y del comportamiento.

CICLO DE VIDA: Acompafia a la persona a lo largo de toda su vida, aunque sus
manifestaciones y necesidades cambian en funcién de las distintas etapas del
desarrollo y de las experiencias adquiridas.

APOYOS: Es necesario un abordaje integral orientado a facilitar los apoyos
individualizados, especializados y basados en la evidencia més adecuados para
mejorar la calidad de vida de cada persona.

FAMILIAS: Impacta no solo en quien lo presenta sino también en su familia,
apoyo fundamental para la persona con TEA.

(Confederacion Autismo Espaifia, 2014)
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“Paren el mundo, que me bajo...

La ansiedad que provoca tratar de alcanzarlo y sequirle el paso
muchas veces es demasiada y veo que intento que todo vaya
mas despacio para tomarme un respiro.

()

Siabresy cierras los ojos deprisa, la gente se mueve como enlas
antiguas peliculas: fotograma a fotograma: es como el efecto de
las luces estroboscdpicas sin que te arrebaten el control de las
manos.”

Capitulo 2

Marco tedrico: terapias




2.0 Introduccion

“Al hablar de espectros, nos encontramos con presentaciones clinicas diferentes,
aunque todas comparten elementos en comun. Las dificultades en la integracion
social son un nicleo central del problema, pero tenemos muy pocos nifios en
situacién de aislamiento extremo, como se definia anteriormente. Aunque
ciertamente pueden tener dificultades en el contacto, o alteraciones en la mirada
y en el relacionamiento, la gama es enorme.” (Garrido, 2009)

"Dada la diversidad de la poblacion con TEA y el estado actual de los conocimientos
no se puede usar un Gnico tratamiento explica Garrido en una entrevista al portal
Red21, realizada en el afio 2009 y agrega "las estrategias deben ser personalizadas
para cada nifio, segtin su edad y caracteristicas propias.”

El objetivo primordial de los tratamientos segn la doctora, profesora agregada
de la Clinica de Psiquiatria Pediatrica de la Facultad de Medicina, es lograr el
maximo desarrollo de las capacidades de cada nifio, apuntando a su mayor
autonomia y participacion.

Los programas educativos estructurados y los tratamientos conductuales son
fundamentales en las estrategias de intervencion, asevera Garrido (2009).
Asimismo, afirma que los tratamientos del lenguaje, psicomotricidad, habilidades
sociales, psicoterapias y farmacos, son recursos que complementan el abordaje
multimodal de acuerdo a cada caso.

"Las familias de nifios/as con TEA, enfrentan importantes desafios y requieren
servicios de salud, educacion y seguridad social sumados a otros apoyos a largo
plazo." (Garrido, 2009)

Garrido aseguraba en dicha entrevista, en el afio 2009 que con la captacién mas
temprana ya se estaban viendo evoluciones diferentes: "el diagndstico precoz
de TEA probablemente no signifique una cura la condicion, pero si mejora los
pronoésticos”.

Segtn sefiala Walter Schneider en el libro de Temple Grandin, El Cerebro Autista
del afio 2014, no basta con que se diga: “Si, eres diferente”, sino: “Eres diferente
y por esta forma particular de diferencia pensamos que este es el camino mas
probable para conseguir los maximos resultados que queremos que consigas.”
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2.1 Tipos de Tratamientos

Segiin el Centro Nacional de Defectos Congénitos y Discapacidades del Desarrollo espectro autista de Fuentes y col. (2006), estos son algunos de los tratamientos
de los CDC (2016) y la Guia de buena prdctica para el tratamiento de los trastornos del

utilizados hoy en dia con el objetivo de mejorar los sintomas de los TEA:

Tratamientos
Conductuales
y de Comunicacion

Son aquellos que proporcionan
estructura, direccion y organizacion
como complemento de la
participacién familiar.

SENSORIO-MOTRICES
Terapia ocupacional
Psicomotricidad
Terapia de integraciéon sensorial

Entrenamiento de integracion
auditiva

Musicoterapia
Método Doman-Delacato

PSICOEDUCATIVOS y
PSICOLOGICOS

Intervenciéon conductal
Terapias del hablay el lenguaje
Competencias sociales
Terapias de juego
Terapia cognitivo-conductual
Terapia psicodindamica
Psicoterapias expresivas

SISTEMAS DE COMUNICACION
Alternativo / Aumentativo
PECS-Schaffer
Comunicacién facilitada
TEACCH

Tratamientos
Nutricionales

Los tratamientos nutricionales se
basan en la idea de que las
alergias a los alimentos o la falta
de vitaminas o minerales causan
sintomas de TEA.

Aunque no estd comprobado,
algunas corrientes indican que
los cambios en la alimentacion
pueden provocar cambios en la

manera en que un nifio siente o
actda.

Dietas libres de gluteny
caseina

Terapia antimicética

Tratamientos
Biomédicos

No hay medicamentos para curar
los TEA, ni siquiera para tratar
sus sintomas principales. Pero

hay medicamentos que pueden
ayudar a algunas personas a
tratar sintomas relacionados.
Por ejemplo, los medicamentos
pueden ayudar a controlar la
hiperactividad, la dificultad para
concentrarse, la depresion o las
convulsiones.

Medicamentos antiepilépticos
Medicamentos psicotropos
Farmacoterapia
Vitaminas y suplementos

Estimulacion magnética
transcraneal

Secretina
Antipsicéticos atipicos
Estimulantes
Melatonina
Naltrexona
Tratamiento con quelantes
Terapia sacrocraneal
Inmunoterapia
Risperidona

Tratamientos con
medicina Complementaria
y Alternativa

Para aliviar los sintomas de los
TEA, algunos padres y
profesionales de atencién médica
utilizan tratamientos que no
corresponden alo que
tipicamente recomienda un
pediatra.
A este tipo de tratamientos se los
conoce como tratamientos
complementarios y alternativos.

Terapias asistidas por
animales

Terapias dinamicas
Terapias alternativas
LentesIrlen
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2.2 Uso de Terapias en Uruguay

Dentro del marco del Congreso Internacional de Autismo en Montevideo (octubre
2018), Garrido presenta como integrante del grupo REAL los datos aportados por
la Encuesta a cuidadores de personas con TEA en el Uruguay. Dentro de los mismos
se incluyen los distintos tipos de tratamientos existentes en el pais y con que
frecuencia son utilizados:

Tratamiento Biomédico

Terapia Relacional

Terapia Psicodindmica

vedicacion

Terapia de Lenguzje

Entrenamiento en competencias Sociales [N

Psicomotrcidad

]

]

Terapia Ocupacional
Terapia Cognitiva

Integracion Sensorial

Terapia Conductual/Modificacion

0 50 100 150 200 250 300
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2.3 Terapia Cognitivo-Conductual

‘La intervencién conductual temprana e intensiva a probado su efectividad
en multiples estudios para la mejora de las habilidades sociales, de
comunicacion y aprendizaje en nifios con TEA. En la intervencion temprana
de la conducta. Los nifios en la primera infancia deberian dedicar al menos 25
horas por semana en actividades estructuradas con uno o mas especialistas.
Los nifios en edad escolar pueden continuar con la terapia en la escuela o
recibir sesiones después de clase.” (Treatments for Autism | MyAutismTeam,
2019)

Multiples intervenciones han sido desarrolladas para apalear los sintomas y para
mejorar la comunicacién y habilidades sociales de los nifios con TEA. Entre
las técnicas con evidencia cientifica para la intervencién de estos trastornos
se encuentra la Terapia Cognitivo-Conductual (TCC). "Esta terapia es el enfoque
terapéutico que combina el papel que desempefian los pensamientos y las
actitudes en las motivaciones y en las conductas, relaciondndolo también con
los principios de modificacién de conducta. La TCC se ha mostrado eficaz para el
tratamiento tanto del TDAH como de los TEA de alto funcionamiento." (Carratala
Hurtado y Arjalaguer Guarro, 2015)

Segtn el Royal College of Psychiatrists (2015), la TCC es una forma de entender
cémo piensa uno acerca de si mismo, de otras personas y del mundo que le
rodea, y como lo que uno hace afecta a sus pensamientos y sentimientos. La TCC
puede ayudar a cambiar la forma de como se piensa (cognitivo) y como se actta
(conductual) y estos cambios pueden ayudar a mejorar la calidad de vida del
paciente. La TCC se centra en problemas y dificultades del ‘aqui y ahora'.

Segin la Lic. Psic. Carolina Liesegang (2019), el modelo de terapia neuro-
cognitivo es aplicable a la mayoria de los casos de TEA. "Como en todo, depende
del paciente - sobretodo si es adolescente o adulto - y si se siente comodo con
este tipo de abordaje o si prefiere otro."

Como se explicd en el capitulo anterior, hay dos areas afectadas en mayor o menor
medida en las personas con TEA; el area social, respecto a la comunicacién y
lenguaje, y la presencia de intereses restringidos y conductas estereotipadas. En
la mayoria de los casos asevera Liesegang (2019), en las TCC se trabajan también
las conductas inadecuadas que puede presentar el paciente. "Luego se pueden
agregar otras de acuerdo a cada caso en particular’, continta Liesgang, "como
pueden ser las funciones ejecutivas, la atencién, casos especificos de miedos

intensos y sintomas diversos."

Ciertamente hay algunos posibles problemas con la TCC tradicional con los nifios
y adolescentes con TEA. La TCC es muy verbal y bastante a menudo abstracta. Con
el fin de hacer frente a estas cuestiones, Moree y Davis (2010) encuentran que
la incorporacién de mas elementos visuales concretos e intereses especificos del
niflo, asi como la participacion de los padres, son extremadamente importantes.
Algunos sugieren que la TCC puede no funcionar tan bien para los nifios con
TEA debido a sus deficiencias en la teoria de la mente (la capacidad necesaria
para adoptar una estrategia TCC), pero los psicologos han demostrado la mejora
en nifios de alto funcionamiento con TEA después de la TCC. (Wood y col., 2009)

"Son tratamientos que se caracterizan por ser intensos y muchas veces se
indica que un terapeuta pueda concurrir a domicilio justamente para lograr
esa intensidad en la exposicion del paciente al tratamiento." (Liesegang,
2019)

Trastornos de Ansiedad

Segtn explica Autismo Diario (2013), la TCC utiliza exposicién graduada, dando
pequeiios pasos para hacer frente a situaciones inductoras de ansiedad, asi como
la ensefianza de formas de relajacion, y es por eso que resulta el tratamiento mas
eficaz para los trastornos de ansiedad, que presentan el 80% de los nifios con TEA
de alto funcionamiento. (Drahota y col., 2010)

La TCC también utiliza la reestructuracién cognitiva: identifica y trabaja para
cambiar los patrones irracionales de pensamiento, modelando el pensamiento
adecuado. (Autismo Diario, 2013) La TCC se basa en la premisa de trabajar
para cambiar pensamientos desadaptativos y busca capacitar a una persona
para reconceptualizar la forma en que procesa el mundo para luego adquirir
habilidades que le permita aplicar esta nueva forma de ver las cosas.

Segin Drahota y col. (2010), investigaciones recientes sugieren una relacion
entre los desérdenes de ansiedad y las alteraciones en las habilidades de la
vida diaria: los nifios con ambos trastornos, TEA y desérdenes de ansiedad,
tienen mayor riesgo de tener un pobre desarrollo de dichas habilidades. Los
investigadores proponen que el sobre-involucrarse de los padres en las tareas de
auto-cuidado bésicas de los nifios, limita el aprendizaje, facilitando la dependencia
y la persistencia de los sentimientos de ansiedad. Por lo tanto, cambios en las
habilidades de la vida diaria del nifio deberian correlacionarse con cambios en la
severidad de los sintomas de ansiedad.
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El dominio de las habilidades de la vida diaria que tiene un nifio contribuye
fuertemente en el pronéstico y se ha notado como esencial para la habilidad
individual de funcionar exitosamente e independiente en este mundo. Sin
embargo, muchos padres encuentran mas dificil ensefiar estas habilidades a los
nifios con TEA que realizarlas por ellos. Podria ser por baja motivacién o una
perspectiva limitada, pero los nifios con TEA raramente desafian el esfuerzo de
sus padres en realizar estas tareas por ellos. (Drahota y col., 2010)

La TCC basada en la familia es probablemente una intervencion exitosa en los
tratamientos de los desérdenes de ansiedad en nifios con un desarrollo tipico y
nifios con TEA y puede mejorar el desarrollo de las habilidades diarias. La TCC
es un tratamiento paradigmatico, en el que las nuevas habilidades se desarrollan
a través de la motivacion del niflo y los padres con razonamientos logicos y
persuasivos y con un cuestionamiento socratico, desafiando las cogniciones
irracionales que mantiene las conductas inadaptadas y de evitacion, y practicando
estas habilidades jerarquicamente en situaciones reales. (Drahota y col., 2010)

Dada la importancia de las habilidades de la vida diaria en la poblacién con
TEA, explican Drahota y col. (2010), el desarrollo de intervenciones eficaces para
mejorar el funcionamiento es una gran prioridad. Las técnicas de TCC basadas
en la familia parecen producir estadisticamente y potencialmente ganancias
clinicas en las habilidades de la vida diaria significativas entre los nifios con TEA.
Los padres perciben que sus hijos con TEA que han recibido tratamiento son
capaces de realizar mas habilidades de la vida diaria de manera independiente al
final del tratamiento.

"Facilitar la adquisicion de las habilidades basicas apropiadas para la
edad desde el comienzo, contribuye a una trayectoria que promueva mas
oportunidades para el funcionamiento independiente mientras los nifios
se desarrollan. Los padres que recibieron el tratamiento reportaron haber
reducido sus intrusiones en las tareas del cuidado personal de sus hijos, lo
que les dio més tiempo para otras actividades y les permitié desvincularse
del funcionamiento momento a momento de sus hijos." (Drahota y col,
2010)
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2.4 Terapia Ocupacional

La Terapia Ocupacional evalia las funciones fisicas, psiquicas y sociales
del individuo, identificando areas de disfunci6én e introduce al sujeto en
un programa estructurado de actividades para superar la discapacidad. Las
actividades seleccionadas pueden estar relacionadas con las necesidades
sociales, culturales, de consumo personal y econdmicas y puede reflejar
factores del entorno que gobiernan la vida del individuo. (Royal College of
Occupational Therapists, 2019)

El origen de la terapia ocupacional proviene de la integracién de métodos y
principios de varios campos de la ciencia, como la Medicina, la Psicologia, la
Antropologia y la Sociologia, entre otros, explica Moreno Rodriguez (2004) en el
Libro Blanco de la Diplomatura en Terapia Ocupacional.

A modo de establecer principios fundamentales bésicos, Moreno Rodriguez
(2004) afirma que el objetivo de la terapia ocupacional es lograr la independencia
de la persona, y su instrumento, la ocupacion: "es una disciplina que tiene como
objeto de estudio la ocupacion y que recurre a ella como instrumento terapéutico.
Utiliza actividades humanas que son habituales en estado de salud y que solo
circunstancialmente adquieren un valor terapéutico." (Moreno Rodriguez, 2004)

La ocupacién, en su utilizacién terapéutica, segiin el autor, debe ser especifica y
adecuada a la enfermedad o discapacidad, al paciente y al medio que le rodea para
que pueda ser utilizada de la manera més eficaz.

Barrios Fernandez (2012) explica que se trata de una profesion que usa la ocupacion
para mejorar la independencia y la inclusion de la persona en la sociedad. Con
ese objetivo se pueden seguir dos caminos asegura la autora: mediante la re-
educacién y entrenamiento, es decir intentando ensefiar la tarea tal cual es, o
bien sustituyendo y adaptando, lo que significa adaptar dicha tarea o el entorno
para ayudar a la persona a ser independiente en la realizacién de la misma.

En el caso de un nifio con TEA con dificultades para aprender a abotonarse la
camisa - sefiala a modo de ejemplo Barrios Fernandez (2012) - si tras analizar las
dificultades que presenta se intenta encontrar una solucién con entrenamiento,
para que finalmente logre hacer el abotonado sin apoyos ni modificaciones se esta
re-educando. Sin embargo, si se le abren mas los ojales, se utiliza un producto de
apoyo como un abotonador, o se quitan los botones y se sustituyen por unos mas
grandes, se estd optando por un enfoque sustitutivo.

Caracteristicas basicas de las ocupaciones:

+ Son unidades de accién con puntos de inicio y terminacion identificables
+ Son repetibles, intencionales y conscientemente ejecutadas

+ Tienen una significacion para la persona

+ Dependen de las aspiraciones, necesidades y entornos de la persona

+ Estan relacionadas con el uso del tiempo intencional que realiza el sujeto

+ Son los medios a través de los cuales la persona controla y equilibra su
vida, teniendo en cuenta su condicionamiento debido a su rol, habilidades,
responsabilidades y entornos

‘La terapia ocupacional es una disciplina que pretende dar los apoyos
necesarios para que las personas tengan un desempefio ocupacional
satisfactorio, para que sean independientes y autéonomas, y que todo ello
posibilite su integracién e inclusién en la sociedad”, concluye Barrios
Fernandez (2012).
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¢Qué se trabaja en Terapia Ocupacional?

Segun Barrios Fernandez (2012), estas son las principales dreas en las que trabaja
la terapia ocupacional:

A - Areas Ocupacionales
Son categorias amplias de la actividad humana:

Actividades Basicas de la Vida Diaria: orientadas al cuidado de uno mismo,
son universales.

Actividades Instrumentales de la Vida Diaria: actividades que se realizan
en casa y en la comunidad, mas complejas que las anteriores. Tienen caracter
cultural.

Educacioén: actividades para el aprendizaje y la participacion en el ambiente.
Trabajo: actividades para participar en un empleo remunerado o voluntario.

Participacién social: patrones de comportamiento esperados de una persona
dentro de su rol en un sistema social.

Juego: actividades organizadas o espontdneas que proporcionan diversion y
disfrute.

Ocio: actividades intrinsecamente motivadas, practicadas en el tiempo libre.

Descanso y sueiio: actividades relacionadas con un descanso restaurador, que
posibilite la participacion activa en el resto de dreas.

B - Equilibrio Ocupacional

Es la capacidad organizar convenientemente las actividades en que involucran
las personas en su vida. Mantener un equilibrio correcto repercute positivamente
en la salud y calidad de vida. Desequilibrios tanto por exceso como por defecto
pueden tener distinto impacto, pudiendo llegar a ser demoledores.

C - Componentes/Destrezas del Desempeiio

Son una serie de habilidades necesarias para realizar cualquier ocupacion, una
especie de ‘cadena de eslabones’, en la que si uno falla, puede arrastrar al resto:

Destrezas motoras y praxis: habilidades para realizar actos motores, organizar,
planificar y ejecutar movimientos.

Destrezas sensoriales-perceptuales: acciones para localizar, identificar y

responder a sensaciones y para seleccionar, interpretar, asociar, organizar y
recordar eventos sensoriales basados en experiencias a través de los sentidos:
vista, oido, tacto, olfato, gusto, propioceptivo y vestibular.

Destrezas de regulacion emocional: identificacién, manejo y expresiéon de
emociones en la realizacién de actividades y en la interaccién con otros.

Destrezas cognitivas: acciones relacionadas con la planificacion y la gestion del
desempeifio de una actividad.

Destrezas de comunicacién y sociales: acciones para comunicarse e
interrelacionarse con otros durante las actividades.

D - Contexto y Entorno

Serie de condiciones o variantes, tanto internas como externas, que influyen en
el rendimiento ocupacional de la persona, y por lo tanto, en su independencia:

Cultural: costumbres, creencias estdndares de comportamiento y expectativas
aceptadas por la sociedad de la cual se es miembro. Por ejemplo, darse dos besos
al saludar, o no ir al colegio los fines de semana.

Personal: caracteristicas del individuo que no forman parte de su condicién o
estado de salud. Por ejemplo, los nifios con TEA o adultos con Asperger.

Fisico: ambiente natural y construido (no humano). El hogar de una familia, el
centro escolar, el centro de las terapias.

Social: relaciones con organizaciones y poblaciones. Con los compaiieros del
colegio, con los amigos, los primos.

Temporal: ubicacién del desempefio ocupacional en el tiempo, se refiere tanto
a la organizacién temporal de patrones, como a momentos del dia o del afio,
duraciones o etapas de la vida. Por ejemplo, cuando somos nifios vamos al colegio
por la mafiana, cundo somos mayores trabajamos y cuando nos jubilamos no
tenemos una ocupaciéon matinal definida.

Virtual: escenario en el que la comunicacién se da sin contacto fisico (TICs),
chats, redes sociales, emails, juegos online, etc.
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Tabla de actividades del area ocupacional

Actividades Basicas
de la Vida Diaria

Orientadas al cuidado de uno
mismo, son universales

Baiio y ducha
Cuidado del intestino y la vejiga
Vestido
Comer
Alimentacién
Movilidad funcional

Cuidado de los dispositivos de
atencion personal

Higieney arreglo personal
Aseo e higiene en el inodoro

Actividad sexual

Actividades Instrumentales
de la Vida Diaria

Actividades que se realizan en
casa y en la comunidad, mds
complejas que las anteriores.

Tienen cardcter cultural

Cuidado de los otros
Cuidado de las mascotas
Criado de los nifios

Uso de los sistemas de
comunicacion

Movilidad en la comunidad

Manejo de temas financieros y
recursos fiscales

Cuidadode lasaludy
manutencién

Mantenimiento de un hogar
Preparacién de la comida

Procedimientos de seguridad y
respuesta en emergencia

Realizaciéon de compras

Educacion
Actividades para el aprendizaje y
la participacion en el ambiente

Participacién enla educacion
ormal e informal

Exploracion de necesidades
educativas

Trabajo
Actividades para participar en un
empleo remunerado o voluntario

Intereses parala
busqueda de empleo

Blsqueday adquisicion
de un empleo

Rendimiento en el trabajo

Preparac_ién_Y ajuste parala
jubilacién

Exploracién y participacion en
voluntariado

Ocio

Actividades intrinsecamente
motivadas, practicadas en el
tiempo libre

Exploracion y participacion
del ocio

Participacion social

Patrones de comportamiento
esperados de una persona dentro
de su rol en un sistema social

Participacién en la comunidad
Participacion en la familia

Participacién con los amigos

Juego

Actividades organizadas o
espontdneas que proporcionan
diversion y disfrute

Exploracion y participacién
del juego

Descanso y sueio

Actividades relacionadas con un
descanso restaurador, que
posibilite la participacion activa
en el resto de las dreas

Descanso
Dormir

Preparacion y participacion
en el suefio
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2.5 Terapia de Integracion Sensorial

"La integracion sensorial es una especialidad dentro de la terapia ocupacional”
explica Magdalena Folgado (2019), Terapeuta Ocupacional (TO) especializada en
el area de Integracion Sensorial.

Desde los comienzos de 1960, la Dra. A. Jean Ayres, PhD, TO y psicologa, se
dedicé a la investigacién sistemdtica de la naturaleza en la cual el cerebro
procesa la informacién sensorial, con el objetivo de utilizarla para el aprendizaje
de las emociones y la conducta. Es asi que desarrolla la teoria de la integracién
sensorial que continta siendo utilizada hoy en dia en la practica de la terapia
ocupacional asi como su aplicacién tanto en pediatria como en la educacién
inicial. Este enfoque se conoce como Ayres Sensory Integration®. (Smith Roley,
Mailloux y Erwin, 2019)

Ayres (1972) define la integracion sensorial como "el proceso neuroldgico
que organiza la sensacion del propio cuerpo y del medio ambiente y hace
posible utilizar el cuerpo de manera efectiva con el medio ambiente.”

La integracion sensorial es entonces, la capacidad del individuo de sentir, de
comprender o de organizar las informaciones sensoriales provenientes de su
cuerpo y de su entorno. ("La integracion sensorial segin Jean Ayres", 2016)

Segun el articulo Lo sensorial es la puerta de entrada de todo (Zona de Sentidos,
2016), "la integracion sensorial es el acto de organizar las sensaciones para su
uso. Mas estrictamente, es un proceso inconsciente del cerebro que organiza la
informacion que detectan los sentidos: vista, oido, tacto, gusto y olfato, a los que
se le agregan dos mas, que informan sobre la posicion y el movimiento del propio
cuerpo en el espacio (sentido propioceptivo) y sobre los efectos que tiene la
gravedad de la Tierra y el equilibrio (sentido vestibular). Si el flujo de sensaciones
estd desorganizado, las percepciones, el comportamiento y el aprendizaje parecen
un 'embotellamiento de trafico."

El mismo articulo asevera que una disfuncién a nivel sensorio se traduce con el
tiempo, en dificultades a nivel de aprendizaje escolar e interaccién social con los
otros nifios de su edad. En los casos de los nifios con TEA, 9 de cada 10 padecen
algin tipo de desorden de la integracién sensorial y es por ello que ha sido
afladido en la tltima versién del DSM como criterio para el diagnostico. (Zona
de Sentidos, 2016)

"Un adecuado procesamiento de la informacién sensorial es fundamental para
el desarrollo de habilidades motoras, cognitivas y sociales del nifio” dice Leticia
Lamas (2015) TO con formacion en integracion sensorial. La falta de percepcion
de su propio cuerpo genera en las personas que presentan trastornos a nivel
sensorial una molestia a nivel del control motor: desde la planificacién de la
motricidad global hasta los gestos finos.

Sistema Vestibular

Es el sentido de movimiento y de equilibrio: permite saber donde se sitta el
cuerpo en el espacio, si es la persona la que se mueve o es el entorno. Informa la
direccion del desplazamiento del cuerpo y su velocidad.

El rol funcional del sistema vestibular es triple:

+ Es el punto de salida de los reflejos vestibulares-espinales que contribuyen a
mantener el equilibrio postural automatico, tanto estatico como dinamico

+ Regula la posicién y el movimiento ocular, a través del reflejo vestibulo-ocular
para asegurar el mantenimiento de la estabilidad ocular en el espacio

+ Contribuye a la construcciéon de un modelo interno a nivel cortical con el aporte
de las referencias en la posicién y el desplazamiento de la cabeza en el espacio

Sistema Propioceptivo

Es el sentido de la posiciéon: informa al cerebro sobre el emplazamiento
de las diferentes partes del cuerpo y qué estdn haciendo. El cuerpo se adapta
constantemente al entorno inconscientemente, los receptores se sittian en los
musculos, tendones, ligamentos, etc. Los nifios con deficiencias en su sistema
propioceptivo se encuentran obligados a mirar para ver que hace su cuerpo para
poder realizar ciertos gestos diarios como abrochar su abrigo.

Cuando un nifio tiene un sistema propioceptivo deficiente:
+ Es torpe, se cae, se golpea

+ Se tropieza con sus pies al caminar

+ Le cuesta subir o bajar los escalones

+ Le cuesta vestirse, desvestirse, lavarse

+ Le cuesta dosificar los movimientos

("La integracion sensorial segin Jean Ayres", 2016)

L4



La Intervencion de Integracion Sensorial

Folgado (2019) explica que su tarea como TO especializada en integracion
sensorial comienza con evaluar a los nifios que llegan a su consulta observando
que carencias presentan en las actividades de la vida diaria: problemas con la
alimentacion, la higiene, el vestido, o cualquier que refiera a la autonomia de la
persona. También evalda lo que involucra al juego y la parte escolar. Luego se
plantean los objetivos entre los padres y el terapeuta. "A veces incluso les digo
que planteen ellos los objetivos, porque los que estan con los nifios son ellos”
dice Folgado (2019), "si no, no van a poder medir los resultados."

La terapia de integracion sensorial es casi siempre divertida para el nifio: "cuando
un nifio estd haciendo un tratamiento de integraciéon sensorial estd jugando’
asevera Lamas (2015).

"En contraposicién a la practica terapéutica de su tiempo, en la que las
intervenciones estaban concebidas para adultos y estaban compuestas por
actividades terapéuticas predeterminadas, la intervencién desarrollada
por Ayres ofrece un contexto terapéutico flexible y ladico en el cual el
nifio es un participante activo. La aplicacién del marco de referencia de
la integracién sensorial por parte de un terapeuta experto puede hacer
que la sesion terapéutica tenga apariencia de juego y que el nifio se halle
intrinsecamente motivado y divirtiéndose de verdad, y que no parezca lo
que realmente es: una compleja intervenciéon basada en la neurociencia.”
(Beaudry Bellefeuille, 2013)

Pese a que el juego y la motivacion intrinseca desempefian un papel fundamental
en el enfoque de la integracion sensorial, Beaudry Bellefeuille (2013) asevera que
existen otros aspectos. Algunos de los rasgos diferenciadores de una intervencién
de integracién sensorial serian segin la autora:

+ La consideracion de los sistemas sensoriales como fuentes de informacién
claves para el comportamiento y el aprendizaje. Aunque para el aprendizaje
y el comportamiento son necesarios los estimulos procedentes de todos los
sistemas sensoriales, los fundamentales son aquellos de origen tactil, vestibular
y propioceptivo.

+ El valor que este enfoque le concede a las respuestas apropiadas que efecttia
el paciente en reaccién a las demandas del entorno, a las que Ayres denominé
adaptativas.

+ El equipamiento especial disefiado por Ayres y los nuevos modos de utilizar el
material ya existente, con el fin de proporcionar actividades ricas en estimulos
sensoriales. En la sala de tratamiento se pueden encontrar columpios, hamacas,
rampas, colchonetas y materiales lastrados, entre otros.

"La capacidad de afrontar con éxito retos cada vez mas complejos es un
indicador de que el proceso de la integracion sensorial se esta llevando a cabo
y, ademds, asi se estimula el desarrollo del procesamiento sensorial. Durante
la intervencion, el terapeuta propone continuamente retos que fomentan el
desarrollo de nuevas habilidades y que se ajustan al nivel de funcionamiento
que tiene el niflo. El terapeuta utiliza el razonamiento clinico con el fin de
mantener el delicado equilibrio entre los diferentes factores, como son las
habilidades del nifio, sus necesidades inmediatas, su nivel de desarrollo y su
motivacién intrinseca. También se controlan, en todo momento, el entorno
y los componentes sensoriales y motores de las actividades con el objetivo
de asegurar un desempefio con éxito por parte del nifio en tareas cada vez
més dificiles.” (Beaudry Bellefeuille, 2013)
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Segun Folgado (2019), se motiva el trabajo a través de los objetos que le gusten
al nifio, "el trabajo esta totalmente basado en el chico” asevera. La motivaci6n se
encuentra segin los intereses del nifio, y el juego se va flexibilizando buscando el
objetivo. "La sala es una sala pensada para chicos, para que ellos puedan disfrutar,
y después esta en cada terapista ver las estrategias de juego." (Folgado, 2019)

"Los padres son 100% el motor del chico', asevera Folgado (2019). Si los padres
no se involucran en el tratamiento, el mismo no se puede sostener afirma la
terapeuta y continta "no existe el tratamiento solo, si el nifio no puede lograr
hacer lo que hace en la terapia en casa entonces el tratamiento no sirve." Lo
que hace Folgado como terapeuta es darles estrategias: "por ejemplo, para poder
cortarles las ufias les digo que le masajeen las manos y asi poder bajarle la alerta
en el cuerpo, que anticipen lo que van a hacer, que se lo digan." De manera
general, se trata de construir una rutina constante, de minimizar lo mas posible
las estimulaciones indeseables y utilizar las estrategias relajantes antes de
comenzar las tareas. También se puede realizar un programa de actividades para
la estimulacion sensorial repartidas en toda la jornada y donde el objetivo es el de
alcanzar y mantener un nivel optimo de confort sensorial y de disponibilidad de
aprendizaje via la estimulacion regulada y controlada. ("La integracion sensorial
segin Jean Ayres", 2016)

"La terapia ocupacional basada en la integracion sensorial también incluye
estrategias sensoriales y adaptaciones para el hogar y la escuela, asi como
la reconsideracién del comportamiento del nifio para que sus padres y sus
profesores aprendan a interpretarlo a la luz de sus problemas sensoriales.”
(Beaudry Bellefeuille, 2013)
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2.6 Psicomotricidad

Segtn el Lic. Dangelo Martinez, cuando se habla de psicomotricidad, no solo se
hace en relacion a los aspectos cognitivos y motrices, también se incorporan
nociones como la emocionalidad, corporeidad y aprendizaje, entre otros.

"El movimiento ayuda a que cualquier ser humano se sienta mejor." asegura
Mariana Camacho (2019), licenciada en psicomotricidad.

"La psicomotricidad tiene su objeto de estudio en el cuerpo y sus
manifestaciones, y se presenta en tres campos de intervencion: terapéutico,
re-educativo y socio-comunitario. Esta sujeto a la rigurosidad cientifica, y da
una vital importancia a la prevencion de lo que se conocen como trastornos
psicomotrices (torpeza motora, dispraxia, inhibicién psicomotriz, etc.). El
psicomotricista es un profesional de la salud que busca mediante diversas
técnicas propiciar distintas experiencias psicomotoras, para mejorar la
calidad de vida de la persona, utilizando estrategias de intervencién que
incorporen aspectos vivenciales, motrices, corporales y de relajacion, entre
otros. Comprendiendo que es por medio de actos re-creados donde se logra
incorporar el verdadero aprendizaje." (Dangelo Martinez, s.f.)

Segtin Dangelo Martinez, la motricidad es la capacidad del ser humano de ejercer
movilidad en su cuerpo. La ciencia define a la motricidad como la capacidad del
cuerpo de generar contracciones musculares de forma voluntaria, entendiendo
que son respuesta a determinadas acciones, y que las mismas son dadas gracias a
que nuestro sistema nervioso central impulsa una sefial, afirma el autor.

Por otro lado en psicomotricidad se hace mencién a la intervencién en las praxias
motoras, las cuales el Dr. Fustinoni (1997:218) define como "la facultad de cumplir,
mas o0 menos automaticamente, ciertos movimientos aprendidos habituales y
adaptados a un fin determinado tales como; peinarse, usar los cubiertos, prender
un botdn, cepillarse los dientes, saludar, sacar una moneda del bolsillo o utilizar
una llave que se conocen con el nombre de actos psicomotores intencionales
o gestos proposicionales.” La nocién del gesto se sitiia entre la contraccién
muscular y el comportamiento. Estos son aspectos que desde la psicomotricidad
cobran gran relevancia al ponerlos en practica en la intervencion psicomotriz en
nifios con diagndstico de autismo y que complementan al aprendizaje psicomotor.
(Dangelo Martinez, s.f.)

Hay ciertos musculos que se tienen que aprender a ejercitar explica Camacho

(2019), como los que se usan para andar en bicicleta, escribir o manejar. En las
personas neurotipicas estos movimientos se automatizan, pero a los nifios con
TEA les cuesta mas llegar a esa automatizacion, asegura la especialista.

Las emociones estan integramente relacionadas a los actos, concepto que desde
la psicomotricidad se articula a las nociones de cuerpo, de acto y de pensamiento.

Daniel Goleman (1995) en su libro Inteligencia Emocional redacta que en esencia
todos las emociones son impulsos para actuar, planes instantaneos para
enfrentarnos a la vida que la evolucién nos ha inculcado. La raiz de la palabra
emocion es motere, del verbo latino ‘mover’, ademas del prefijo “e”, que implica
alejarse, lo que sugiere que en toda emoci6én hay una implicita nocién a actuar.
Esto da un sentido primario al accionar de cada persona, mostrando también
que la motivacién y comprension de sus fortalezas impactan necesariamente en
factores positivos desde la intervencién del psicomotricista dentro de la terapia.

(Dangelo Martinez, s.f.)

Dangelo Martinez explica que el cerebro utiliza los sentidos para nutrirse
de informacién y asi otorgar un mapeo constante del cuerpo con el medio,
emitiendo respuestas a las demandas que éste solicita por ejemplo: "tengo frio,
me pongo un buzo", de esta manera comprendemos como actiia ese intercambio
de informacion del Sistema Nervioso Central (SNC) con el medio percibido.

Intervenciones

Hay dos lineas muy marcadas de trabajo en las terapias para el autismo explica
Camacho: la explicacion por la neurociencia buscando un gen (organico) y la
psicoanalitica considerando el objeto y el ambiente, es decir las singularidades
(psicologico).

Asi como el abordaje del sistema sensorial es vital para mejorar la calidad de
vida de las personas con autismo, también es importante generar experiencias
que nutran el repertorio psicomotor, cooperando en la emision de respuestas
en el armado del proyecto motor, funciones ejecutivas, freno inhibitorio y de
conciencia psicomotora, habilitando la regulacién del cuerpo en el espacio,
mejorando su esquema corporal y brindando una consciencia que promueva la
independencia motriz. (Dangelo Martinez, s.f.)

La psicomotricidad pone su énfasis - en el tratamiento de las personas dentro
del espectro autista - en poder aumentar las experiencias motoras, que luego
una vez aprendidas seran parte del repertorio psicomotor, lo que aumenta las
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¢Extranjeros de la sociedad?: nifios con TEA

Mariana Lépez Garcia

posibilidades de emitir una respuesta adecuada ante una demanda especifica.
La intervencién del psicomotricista entonces, aparece para dar respuesta a ese
aprendizaje que necesita ser representado y corporeizado para instalarse. Todo
aquello que es vivenciado se instala de forma rapida y sencilla en el cerebro, al
revés de las demandas cognitivas y emocionales que requieren de una atencién
especifica y una progresion determinada. (Dangelo Martinez, s.f.)

A un nifio con TEA le resulta dificultoso incorporar un proceso porque es
todo demasiado inmediato y sobre eso se intentara trabajar en la terapia de
psicomotricidad, explica Camacho (2019). Mientras de mas pequefio se lo estimule
al nifio es mas probable que evolucione favorablemente. "Hay jardines que tienen
sala de psicomotricidad a nivel de prevencion y con la intenciéon de acompafiar el
desarrollo.” Algunos terapeutas trabajan especificamente sobre la escritura, otros
sobre la expresion con el movimiento o el juego simbélico y otros a desarrollar
las praxias. (Camacho, 2019)

La psicomotricidad entendida desde la ciencia, encuentra un campo de accién que
esta sujeto a la interdisciplina, y es por medio del abordaje en conjunto donde
se planifican las intervenciones que favoreceran en la evolucion del paciente. Es
decir, no se puede pensar en la psicomotricidad como una intervencién aislada,
sino que es necesario que tanto la familia como las terapias complementarias al
contexto del nifio con TEA, estén interconectadas de forma constante. (Dangelo
Martinez, s.f.)

Camacho (2019) explica que en la terapia hay dos objetivos: por un lado
trabajar con el nifio, y por el otro ayudar a la familia con el estilo de crianza.
"Es importante que se trabaje con la familia sin enjuiciar, sin etiquetar” acota.
Sea cual sea el objetivo propuesto en la terapia, debe estar acompafiado de una
orientacion clara hacia los padres. La meta es que la terapia sirva para fomentar
la bisqueda hacia el otro, para encontrarse, para comunicarse entre si, porque en
el caso del autismo, sucede frecuentemente que el nifio no estimula al padre y
entonces el padre tampoco estimula al nifio. Los padres tienen que ser lo mejores
conocedores de ese nifio. Tanto ellos como los terapeutas tienen que observar las
manifestaciones, asevera Camacho (2019).

"Hay que respetar lo que cada nifio trae y trabajar desde ahi" (Camacho, 2019).
La terapeuta segura que es fundamental generar espacios donde el movimiento
y el juego sean placenteros: a la terapia el nifio trae un objeto y con eso se
trabaja. La idea es tomar al nifio con lo que trae como persona, y construir
desde esa perspectiva. "No es productivo forzarlo a hacer algo si no quiere, es

importante que sienta que puede decir que no a ciertas cosas” explica Camacho.
Es importante lograr modificar las rutinas, no quedarse con lo repetitivo. "Somos
personas no adiestradores, se debe humanizar a ese ser” afirma la licenciada.

Es por ello que en psicomotricidad se trabaja mucho desde el juego libre: los
nifios transforman el material que se les da en lo que quieren, para jugar y
volcar lo propio. La terapeuta ayuda a orientar el juego pero dejando libertad
a la imaginacién de ese nifio. Camacho menciona como ejemplo: el terapeuta
dice "traigo la tela amarilla” y no "traigo el barco’, por més que la dltima vez
que hayan interactuado la tela simbolizaba un barco. Se trata de una actividad
espontanea con algunas pautas explica. "Muchos nifios con estos trastornos ni
siquiera juegan, por lo cual es fundamental llegar a eso con el terapeuta y luego
con otros." (Camacho, 2019)

"La idea con la psicomotricidad es llevar el movimiento y el juego a lo
simbélico: en el juego es donde el nifio debe modificar, elaborar y aprender.
Van de lo espontdneo a lo mas simbolico, a la representacion en palabras,
a un dibujo. Cuando un nifio con TEA puede hacer todo este itinerario de
desarrollo es que ya tiene mucho ganado’, reflexiona Camacho.
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2.7 PECS®
Sistema de Comunicacion por Intercambio de Imagenes

El Sistema de Comunicacién por Intercambio de Imagenes PECS® es un sistema
de comunicacién alternativo-aumentativo Gnico, desarrollado en USA en 1985
por Andy Bondy, PhD y Lori Frost, MS, CCC-SLP, cuyo objetivo es el de ensefiar a
nifios y adultos con autismo y otras deficiencias a iniciarse en la comunicacién.

Este sistema fue utilizado por primera vez en nifios de edad pre-escolar
diagnosticados con autismo en el Programa de Autismo de Delaware y desde
entonces ha sido implementado satisfactoriamente en todo el mundo, con miles
de usuarios de todas las edades que presentan distintas discapacidades cognitivas,
fisicas y de comunicacién.

El protocolo de ensefianza PECS® esta basado en el libro de B.F. Skinner, Conducta
Verbal, de 1957 y en el analisis de conducta aplicado de amplio espectro. A lo
largo del protocolo se utilizan estrategias especificas de estimulo y sugerencia
que conducirdin a la comunicacién independiente. El protocolo también
incluye procedimientos sistematicos de correccién de errores para promover el
aprendizaje en el caso de que ocurra un error. Las indicaciones verbales no se
utilizan, por lo cual se crea una iniciacién inmediata y se evita la dependencia
rapida.

PECS® consiste en 6 fases y comienza con enseflarle a la persona a entregar
una imagen de un elemento o accién deseada a un ‘compafiero de comunicacion’
quien inmediatamente honra el intercambio como una peticion. El sistema
continGa enseflando a discriminar imdagenes y como ponerlas juntas para
armar una oracion. En las fases mas avanzadas se ensefia a usar modificadores,
responder preguntas y hacer comentarios. El sistema no requiere materiales
complejos ni caros y ha sido creado por educadores, teniendo en cuenta las
residencias y las familias, por lo que esta preparado para ser utilizado en una
variedad de contextos.

La principal meta de PECS® es ensefiar comunicacién funcional. Estudios
han mostrado que algunas personas que utilizan PECS® también han logrado
desarrollar el habla. Otros pueden hacer una transicién a un sistema de
reproduccién de voz. El conjunto de estudios que demuestran la efectividad
de PECS® como una practica basada en la evidencia es sustancial y contintia
expandiéndose, con mas de 150 articulos de investigacién en todo el mundo.

(Bondy y Frost, 2019)

LAS SEIS FASES DE PECS®
FASE I - Como comunicarse G
Los alumnos aprenden a intercambiar una sola imagen 7

a la vez por elementos o actividades que realmente
quieren.

FASE II - Distancia y persistencia

Utilizando todavia una sola imagen a la vez, los alumnos
aprenden a generalizar esta nueva habilidad utilizandola
en diferentes lugares, con diferentes personas y a lo
largo de varias distancias. También se les ensefia a ser
=1 comunicadores persistentes.

FASE III - Discriminacién de imagenes

Los alumnos aprenden a seleccionar de entre dos o mas
imagenes para pedir sus objetos o actividades favoritas.
Estas se colocan en un libro de comunicacién — una
carpeta de anillos con tiras de velcro - donde las imagenes
se colocan y facilmente se retiran para comunicarse.

FASE IV - Estructura de la oracién

Los alumnos aprenden a construir oraciones simples
en una tira despegable, utilizando una imagen de
"quiero” seguida de una imagen del elemento que esta
pidiendo en ese momento. Los alumnos aprenden luego
a expandir sus oraciones afiadiendo adjetivos, verbos y
preposiciones.

FASE V - Responder a preguntas
Los alumnos aprenden a usar PECS para responder
preguntas como: "¢Qué quieres?”

FASE VI - Comentar
Ahora los alumnos son ensefiados a comentar como
respuesta a preguntas tales como: ":Qué ves?’, ":Qué
oyes?" y "¢Qué es?”. Aprenden también a crear oraciones

won

que empiezan por "Veo", "0igo”, "Siento”, "Es", etc.

PECS - Copyright © 2019
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2.8 TEACCH®

El programa de autismo TEACCH® es un programa clinico, de capacitacion e
investigacion con sede en la Universidad de Carolina del Norte, Chapel Hill.
TEACCH fue desarrollado por el Dr. Eric Schopler y el Dr. Robert Reichler en
la década de 1960. Se estableci6 como un programa estatal en 1972 y se ha
convertido en un modelo para otros programas en todo el mundo.

TEACCH utiliza un método llamado 'TEACCHING estructurado’. Esto se basa en
las necesidades inicas de aprendizaje de las personas con TEA, que incluyen:

« Fortalezas en el procesamiento de informacién visual
+ Dificultades con la comunicacion social, la atencién y la funcién ejecutiva.

TEACCHing estructurado proporciona estrategias y herramientas para que los
maestros las usen en el aula. Estos ayudan a los estudiantes con autismo a lograr
objetivos educativos y terapéuticos. El enfoque de TEACCHING estructurado se
centra en:

+ Apoyo organizacional externo para abordar los desafios con atencién y funcién
ejecutiva

+ Informacion visual y/o escrita para complementar la comunicacién verbal
+ Apoyo estructurado para la comunicacién social

Este método admite una participacién significativa en las actividades. También
funciona para aumentar la flexibilidad, la independencia y la autoeficacia de los
estudiantes.

Las estrategias estructuradas de TEACCHing se pueden utilizar junto con otros
enfoques y terapias.

¢Como se ve TEACCH?

Los programas TEACCH generalmente se aplican en un salén de clases. Los
programas hogarefios basados en TEACCH también se encuentran disponibles.
Los padres trabajan con profesionales como co-terapeutas para sus hijos para que
puedan seguir utilizando las técnicas TEACCH en casa.

TEACCHing estructurado utiliza la organizacion y el apoyo en el entorno del aula

para ayudar a los estudiantes a aprender mejor. Esto incluye:
1. Organizacién fisica

2. Horarios individualizados

3. Sistemas de trabajo (actividad)

4. Estructura visual de materiales en tareas y actividades.
¢Quién presta servicios?

Los métodos de TEACCH son utilizados por una variedad de profesionales del
autismo:

+ Profesores de educacién especial

« Proveedores de cuidado residencial
+ Psicélogos

+ Trabajadores sociales

+ Logopedas

Para capacitarse, los profesionales deben pasar por un programa de certificacién
ofrecido por el Programa de Autismo TEACCH en Carolina del Norte. Las
capacitaciones se ofrecen en linea y en persona en el campus de TEACCH.

El programa incluye dos niveles de certificacion, consultor profesional y consultor
avanzado.

¢Cual es la evidencia de que TEACCH funciona?

Una revision de 2011 de mas de 150 estudios de intervencién de autismo
encontro que el programa TEACCH tenia la evidencia mas sélida de los beneficios
educativos de cualquier programa reconocido. Estos beneficios incluyen un mejor
aprendizaje (cognicion) y habilidades motoras.

Otros estudios encontraron beneficios del uso de estrategias TEACCH en
programas residenciales y de empleo para adultos con autismo.

(TEACCH | Autism Speaks, 2019)
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2.9 Resumen

Aunque el autismo no sea curable, es significativo el nimero de personas que
siente importantes mejoras de sus sintomas con los tratamientos adecuados

Como el rango de conductas y sintomas de los TEA es muy amplio no existe
un solo tipo de tratamiento que sea efectivo para todas las personas. Existen
multiples modelos de terapias y acercamientos que pueden ser incorporados en
un régimen de tratamiento para los TEA. Encontrar la combinacion de terapias
mas efectiva es clave para el desarrollo del nifio.

Los tratamientos paralos TEA incluyen un amplio abanico de terapias conductuales
y de comunicacién, tratamientos nutricionales, biomédicos y tratamientos
alternativos. Las terapias conductuales resultan las mds importantes para los
nifios con TEA, ya que proporcionan estructura, direccién y organizacion.

Terapia Cognitivo-Conductual: trata como actGan los pensamientos y las
motivaciones en funcién de las conductas. Se centra en problemas y dificultades
del 'aqui y ahora'. Se trabajan también las conductas inadecuadas, las funciones
ejecutivas, la atencion, los miedos y otros sintomas diversos. La TCC basada en
la familia ayuda a mejorar el desarrollo de las habilidades diarias.

Terapia Ocupacional: es una disciplina que pretende dar los apoyos necesarios
para que las personas tengan un desempefio ocupacional satisfactorio, para que
sean independientes y auténomas, y que todo ello posibilite su integracion e
inclusion en la sociedad

Integracion Sensorial: incluye estrategias sensoriales y adaptaciones para el
hogar y la escuela, asi como la reconsideracién del comportamiento del nifio
para que sus padres y sus profesores aprendan a interpretarlo a la luz de sus
problemas sensoriales

Psicomotricidad: tiene su objeto de estudio en el cuerpo y sus manifestaciones,
y se presenta en tres campos de intervencion: terapéutico, re-educativo y socio-
comunitario. Estd sujeto a la rigurosidad cientifica, y da una vital importancia a
la prevencion de lo que se conocen como trastornos psicomotrices.

Existe también la terapia del lenguaje para mejorar la verbalizacion, sistemas de
comunicacién mediante imagenes como PECS® y otras sistemas estructurados
de enseflanza basados en la experiencia como TEACCH® o SON-RISE®.
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“Cuando yo naci, hace sesenta y cinco afios, el panorama era
completamente distinto al actual. Hemos pasado de internar a
los nifios con autismo grave a intentar facilitarles la mejor vida
posible.”

Capitulo 3

La vision de una autista: Temple Grandin



3.0 Introduccion

Segtn narra en su pagina web oficial (Grandin, 2012), la Dra. Grandin no hablo
hasta que tuvo tres afios y medio, comunicando hasta entonces su frustracion
a través de gritos, miradas y tarareos, siendo finalmente diagnosticada con
autismo en 1950. Grandin cuenta la historia de su ‘alejamiento del extremo mas
lejano de la oscuridad' en su libro Atravesando las puertas del autismo, un libro que
asombro al mundo porque hasta su publicacion, la mayoria de los profesionales
y padres asumian que un diagndstico de autismo era virtualmente una sentencia
de muerte a los logros o la productividad en la vida.

La Dra. Grandin se ha vuelto con los afios en una prominente autora y oradora de
la materia del autismo; y es posible decir que hoy en dia una de las adultas con
autismo mas realizada y conocida en el mundo. Su fascinante vida, con todos sus
desafios y logros ha sido incluso llevada a las pantallas de cine en el afio 2010 de
mano de la cadena HBO. (Grandin, 2012)

“He leido lo suficiente para saber que hay atn muchos padres, y si,
profesionales también, que creen que 'una vez autista, siempre serdas
autista’. Esta sentencia ha significado vidas tristes y apagadas para muchos
nifios diagnosticados, como lo fui yo en mis primeros afios de vida. Para
esa gente, es incomprensible que las caracteristicas del autismo pueden ser
modificadas y controladas. Sin embargo, siento fuertemente que soy prueba
viviente que si se puede.” (Grandin, 2012)

A pesar de ser considerada rara’ en sus afios de escuela, Grandin eventualmente
encontré un mentor, que reconocié sus intereses y habilidades. Fue gracias a
esto que mas tarde logra desarrollar sus talentos hacia una exitosa carrera como
disefiadora de equipos de manipulacién de ganado, una de las pocas en el mundo.
Ha disefiado hoy en dia cerca de la mitad de las instalaciones donde se maneja
ganado en los Estados Unidos. (Grandin, 2012)

Grandin (2012) asevera que "uno de los problemas de hoy en dia para un nifio
es el de obtener servicios especiales en la escuela y para ello deben tener una
etiqueta. El problema con el autismo es que existe un espectro que va desde
Einstein hasta alguien sin lenguaje e incapacidad mental”. Grandin prosigue,
"Steve Jobs probablemente se encontraba dentro del espectro autista. Basicamente,
todos conocemos gente que es ‘geek’ y socialmente incémoda pero son muy
inteligentes. ¢Cuando lo 'geek’ y nerd’ se transforma en autismo? Esa es un area
gris. Probablemente la mitad de la gente en Silicon Valley tenga autismo".

Mientras el nimero de nifios diagnosticado con autismo contindia en ascenso,
Grandin comparte su mensaje sobre el trastorno y los ‘cerebros con capacidades
diferentes’ con casas llenas. El nicleo de ese mensaje es el siguiente: las rigidas
expectativas académicas y sociales podrian terminar sofocando una mente que, si
bien podria tener dificultades para conjugar un verbo, algtn dia podria llevarnos
a estrellas distantes.

"Los padres se preocupan tanto por los déficits que no desarrollan las fortalezas,
pero esas habilidades podrian convertirse en un trabajo’, dice Grandin, quien
aborda los avances cientificos en la comprension del autismo en su libro El cerebro
autista: pensando a través del espectro. "Estos niflos a menudo tienen habilidades
desiguales. Necesitamos ser mucho mas flexibles sobre las cosas. No retengas a
estos genios de las matematicas. Tendras que darles educacion especial en lectura
porque ese suele ser el patron, pero deja que sigan adelante en matemadticas”.
(Grandin, 2012)

La Dra. Grandin actualmente trabaja como Profesora de Ciencia Animal en la
Universidad Estatal de Colorado. A su vez dicta charlas alrededor del mundo
sobre ambos temas: autismo y manejo de ganado. En todas las conferencias de
Future Horizons sobre autismo, la audiencia califica su presentacién como un 10+.
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3.1 Maquina de Abrazos

En el aflo 1965, y con tan solo 18 aflos, la Dra. Temple Grandin disefia para si
misma un dispositivo de presion tactil profunda al que nombra como 'méaquina
de compresion' o 'maquina de abrazos' ('squeeze machine'). Grandin desarrolla
dicha maquina con el objetivo de ayudar a sobreponerse de sus problemas de
hipersensibilidad al tacto y calmar su ansiedad y ataques de panico.

"Usar la maquina durante 15 minutos reduciria mi ansiedad por hasta 45-60
minutos" asevera Grandin. (Grandin y Scariano 1986)

En un articulo de 1992 Grandin relata sus experiencias y qué es lo que la conduce
a crear dicha maquina:

"Cuando era nifia, ansiaba sentir la comodidad de ser abrazada, pero me alejaba
cuando la gente me abrazaba. Cuando me abrazaban, una abrumadora ola de
sensaciones fluia a través de mi. A veces, preferia una estimulacién tan intensa
al punto del dolor, en lugar de aceptar abrazos comunes. Cada vez que alguien me
tocaba, me ponia rigida, me encogia y me alejaba... En la pubertad, la ansiedad y
el nerviosismo me hacian sentir como si estuviera constantemente en un estado
de 'miedo escénico'."

Utilizar la maquina que ella misma crea a los 18 afios, le permite aprender a tolerar
el tacto de otra persona. A los 25 afios, podia relajarse en la maquina sin alejarse
de ella, relata Grandin (1992). La autora asegura que dicho dispositivo la hacia
sentir menos agresiva y menos tensa: "Pronto noté un cambio en la reaccién de
nuestro gato hacia mi. El gato, que solia huir de mi, ahora se quedaba conmigo,
porque habia aprendido a acariciarlo mas suavemente. Tuve que consolarme a mi
misma antes de poder consolar al gato." (Grandin, 1992)

A medida que su sistema nervioso se calmaba, relata la autora, necesitaba menos
presion para producir una sensacién reconfortante. Gradualmente, podia reducir
la configuracién del regulador de presioén de 80 a 60 psi.

"De mis experiencias, aprendi que si la presién de la maquina se aplica a una
presion constante, se produce habituacién y comienza la incomodidad en 10 a
15 minutos. En cambio, si la presién aumenta y disminuye lentamente, el efecto
calmante podria mantenerse hasta una hora y media." (Grandin, 1992)

La ventaja de la 'méaquina de compresién’ sobre otras formas de estimulacién
de presion profunda, como rodar en esteras, explica Grandin (1992) es que la

maquina puede aplicar mayores cantidades de presién sobre dreas mas grandes
del cuerpo.

‘Squeeze Machine' disefiada por Temple Grandin

La 'maquina de compresion' desarrollada por Grandin (1986) consta de dos paneles
laterales acolchados que estan articulados en la parte inferior para formar una
forma de V. El usuario entra en la méquina y se acuesta en el interior en el espacio
en forma de V en forma de cresta. Las superficies internas del dispositivo estan
completamente revestidas con goma espuma gruesa. La estimulacién de presién
tactil profunda se aplica a ambos lados del cuerpo de la persona. El usuario
tiene control total sobre la cantidad de presién aplicada. El usuario asimismo
puede entrar y salir de la maquina a voluntad, lo que le confiere un sentido mas
completo de autocontrol en el contexto de la maquina. (Grandin, 1992)

Segtin concluye Grandin en su articulo de 1992, la 'miquina de compresién’
puede ser beneficiosa para algunos nifios con trastorno autista o trastorno por
déficit de atencion e hiperactividad, y es de poco valor para otros.

"En el tratamiento de nifios con autismo, un trastorno muy heterogéneo,
es bien sabido que un tratamiento que funciona para un individuo puede
ser inatil para otro. Es posible que la 'maquina de compresion’ sea mas
beneficiosa para aquellas personas autistas que tienen problemas de
hipersensibilidad a la estimulacion sensorial." (Grandin, 1992)
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3.2 Observar mas alla de las etiquetas

A continuacién se expondran extractos del libro de Temple Grandin El Cerebro
Autista (Grandin, 2014), donde revela y analiza datos obtenidos cientificamente
sobre el origen y causas del autismo, comparte su experiencia personal y la de
otros autistas e intenta ir mas alla y pensar un futuro prominente para quienes
son diagnosticados dentro del espectro.

Grandin en dicho libro invita a pensar fuera de las etiquetas. Segtn la autora,
este tipo de pensamiento puede hacer mucho dafio. Las etiquetas pueden llevar a
lo que denomina una mentalidad lisiada’.

Cuando a la persona le diagnostican el sindrome de Asperger, por ejemplo explica
Grandin, es posible que la misma empiece a pensar: “¢para qué esforzarme?” o
“nunca conservaré un empleo”. Entonces toda su vida empieza a girar en torno a
lo que no puede hacer en vez de lo que si puede hacer, o al menos lo que puede
intentar mejorar, explica la autora. Esto resulta negativo no solo para la persona
en si, si no también para la sociedad que la rodea y se acostumbra a generar
estas etiquetas.

Grandin prosigue explicando que incluso en el caso que esa persona se sienta
cémoda con su diagnéstico, le puede preocupar que la defina ante los demas:
"¢Qué pensara el jefe? ;Qué pensaran los compafieros de trabajo? ¢Los mas
allegados?". Segtin Grandin, a la mitad de los trabajadores de Silicon Valley
les diagnosticarian sindrome de Asperger si dejaran que les realizaran un
diagnéstico, algo de lo que huyen.

“No es que no debamos usar las etiquetas, ya que han sido fundamentales
para el diagnostico y definicién de tratamientos. Pero si deberiamos tener
en cuenta su aplicacion y que el autismo no es un diagnéstico de aplicacion
universal.

Es necesario ver las limitaciones e incluso los peligros del pensamiento
encerrado en etiquetas: la diferencia entre lo que la conducta parece vista
desde afuera y como se siente desde dentro.” (Grandin, 2014)

55



3.3 Jugando al Escondite

Los cinco sentidos, explica Grandin (2014), son la forma de comprender todo lo
que no es pertinente a uno mismo. La vista, el sonido, el olor, el sabor y el tacto
son las cinco maneras - las cinco Ginicas maneras - de que el universo se pueda
comunicar con cada persona. De este modo, los sentidos definen la realidad de
cada individuo. Si los sentidos funcionan con normalidad, se puede presumir que
la realidad sensorial de cada uno es muy parecida a la realidad sensorial de todos
aquellos cuyos sentidos funcionen con normalidad. Después de todo, los sentidos
han evolucionado para captar una misma realidad, para que se pueda recibir e
interpretar, de la forma mas fiable posible, la informacién que se necesita para
sobrevivir.

"¢Y si los sentidos no funcionan con normalidad? No en lo que se refiere a los
globos oculares ni a las trompas de Eustaquio, los receptores de la lengua o de
la nariz o la punta de los dedos”. Grandin se refiere al cerebro. "¢Y si recibimos
la misma informacién que todas las demds personas, pero nuestro cerebro la
interpreta de forma distinta? Entonces la experiencia que tengamos del mundo
que nos rodea sera radicalmente distinta a la de todos los demas, quizas incluso
dolorosamente distinta’, asevera la autora.

“Preocupa la falta de investigaciones empiricas sistemdticas sobre el
comportamiento sensorial en los TEA, y existe una confusién sobre la
descripcion y clasficacion de los sintomas sensoriales”. (Crane, 2009)

La mayoria de los investigadores son seres humanos normales sefiala Grandin,
y por ello son criaturas sociales, de modo que, desde su punto de vista, tiene
sentido preocuparse de como socializar a las personas autistas. "Y lo tiene, hasta
cierto punto. Pero ¢scomo se puede socializar a personas que no pueden tolerar el
entorno en el que se supone que han de ser sociales, que no pueden practicar el
reconocimiento de los significados emocionales de las expresiones faciales en los
enclaves sociales porque no pueden ir a un restaurante?" (Grandin, 2014)

Grandin insiste en el hecho que, como ocurre con otros investigadores, los que se
ocupan del autismo quieren solucionar los problemas que causan mayores dafios,
pero la autora no cree que aprecien el dafio que puede causar la sensibilidad
emocional.

Segin la autora, los especialistas en autismo en general han olvidado los
problemas sensoriales como tema de investigacién. Pero segin su opinién el
hecho es que no se puede estudiar el autismo sin determinar una forma de
clasificar las cuestiones sensoriales.

Grandin indica que ella misma aceptaba hace tiempo la forma tradicional de
situar a las personas autistas con problemas de procesamiento sensorial en tres
categorias o subtipos:

Blusqueda sensorial - Esta categoria comprende los problemas que surgen
cuando la persona autista busca sensaciones. “Todos buscamos sensaciones en
todo momento, claro estd. :Qué sabor tiene ese pastel? :;Qué tacto tiene esa
camisa de lino? ¢Oigo lo que dicen las personas que van sentadas detras de
mi en el bus?" Pero las personas autistas con problemas sensoriales tienden a
buscar estas sensaciones sin cesar. Nunca tienen suficiente. Puede ser un ansia
de ruidos fuertes o, en el caso de Grandin, de una presién profunda. A menudo,
para estimular estas sensaciones, se balancean, giran sobre si mismas, agitan las
manos o simplemente hacen ruidos. (Grandin, 2014)

Las otras dos categorias en cierto modo son las opuestas a la primera explica
Grandin. En lugar de buscar sensaciones, las personas de estas dos categorias
reaccionan a sensaciones no buscadas:

Hiperreactividad sensorial - Las personas que la tienen son exagerada-
mente sensibles a todo lo que les llega. No soportan el olor de la salsa de la pasta,
0 no se pueden sentar en un restaurante ruidoso ni vestir determinados tipos de
prendas ni tomar determinados alimentos. (Grandin, 2014)

Hiporreactividad sensorial - Las personas de esta categoria muestran
una reaccién débil o nula a los estimulos habituales. Por ejemplo, pueden no
reaccionar a su propio nombre, aunque lo oigan perfectamente, o no reaccionar
al dolor. (Grandin, 2014)
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Grandin reflexiona: “Estos tres subtipos tienen mucho sentido. Nunca habia
pensado en cuestionarlos. Pero veo a personas autistas con problemas de
procesamiento sensorial a las que se podria colocar en una categoria u otra”.

Grandin (2014) no se convence entonces de las categorias de procesamiento
sensorial existentes. Se cuestiona la validez de las mismas y si es posible hacer
esa separacion o incluso si hay sujetos que puedan estar inscriptos en las dos o
en ninguna. Bajo estos cuestionamientos es que encuentra y describe una nueva
manera de catergorizar a los problemas sensoriales.

Algunos cientificos explica la autora, han empezado a reconsiderar estas
categorias. En 2010 Alison Lane, de la Universidad Estatal de Ohio, y otros tres
colaboradores publican un articulo titulado Sensory Processing Subtypes in Autism:
Association with Adaptive Behavior en el Journal of Autism Developmental Disorders.

“Pocos estudios se han propuesto investigar la relacion entre las dificultades
para el procesamiento sensorial y las manifestaciones clinicas de los TEA".
(Lane y Col.,, 2010)

Después de recabar la informacién habitual, Lane y sus colaboradores la someten
a un modelo distinto de analisis estadistico, y descubren que entonces los
problemas sensoriales se pueden dividir en tres categorias ligeramente distintas
(Lane y Col., 2010):

Busqueda sensorial que conduce a una falta de atencién o atencién
excesivamente centrada.

Modulacion sensorial mediante hiporreactividad o hiperreactividad, con
sensibilidad al movimiento y bajo tono muscular.

Modulacion sensorial mediante hiporreactividad o hiperreactividad, con
una sensibilidad extrema al sabor/olfato.
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3.4 Problemas Sensoriales
(Clasificacién segiin Temple Grandin

PROBLEMAS DE PROCESAMIENTO VISUAL

Cémo identificar a la persona con problemas de procesamiento visual:
+ Hace chasquidos cerca de los ojos.
+ Ladea la cabeza al leer, o mira de reojo.

« Evita las luces fluorescentes (este problema es especialmente prevalente con las
luces fluroescentes que operan con ciclos de entre 50Hz a 60 Hz).

+ Tiene miedo a las escaleras mecanicas; le cuesta saber cuando subir o bajar.

+ Actta a ciegas en sitios que no le son familiares, por ejemplo, las escaleras de
una casa extrafia.

+ Al leer, se le mueven las letras.
« Tiene poca percepcién nocturna; odia conducir de noche.

+ Le disgustan los movimientos rapidos; evita las puertas correderas automaticas
y otras cosas que se mueven con rapidez (o de forma inesperada).

+ Le disgusta el contraste acentuado de luz y oscuridad; evita los colores brillantes
de mucho contraste.

+ Le disgustan las baldosas de muchos colores y todo lo que forma un entramado
o una cuadricula.

Consejos practicos para las personas con problemas de procesamiento
visual:

+ Si se va a estar bajo lamparas fluorescentes, ponerse un sombrero de alas,
sentarse junto a la ventana o llevarse una lampara de bombilla incandescente.

+ Ponerse gafas Irlen o probar con gafas de sol de distintos colores palidos.

+ Imprimir lo que se vaya a leer en papel de color canela, azul celeste, gris,
verde claro o cualquier otro color pastel para reducir el contraste, o utilizar
transparencias de color.

+ Utilizar portatil o tableta en lugar del viejo ordenador de mesa de pantalla
parpadeante. Probar con fondos de pantalla de color.

(Grandin, 2014)

PROBLEMAS DE PROCESAMIENTO AUDITIVO

Como identificar a la persona con problemas de procesamiento auditivo:
+ A veces parece sorda aunque el umbral de audicién sea normal o casi.

+ No oye si hay ruido de fondo.

+ Le cuesta oir las consonantes fuertes; le resulta mas facil oir las vocales.

+ Cuando hay ruidos fuertes, se tapa los oidos.

« Tiene rabietas frecuentes en lugares ruidosos, como las estaciones de tren, los
aeropuertos y los cines.

+ Algunos ruidos le provocan dolor de oido, por ejemplo, las alarmas de humo, los
petardos, el estallidos de los globos y las alarmas de fuego.

+ Al oir, desconecta o cambia de volumen, en especial en sitios hiper-estimulantes;
los ruidos pueden parecer la conexién de un teléfono movil de mala calidad.

+ Le cuesta localizar la fuente de sonido.

Consejos practicos para las personas con problemas de procesamiento
auditivo:

- Utilizar tapones en lugares ruidosos (pero hay que quitarselos al menos durante
la mitad del dia, para evitar una mayor sensibilidad del oido).

+ Grabar los sonidos que causan dolor de oidos, y después reproducirlos a un
volumen mas bajo.

+ Los sonidos y ruidos fuertes se toleran mejor cuando se estd descansado y
tranquilo.

+ Los sonidos fuertes se toleran mejor si es uno mismo quien los inicia o si sabe
que se van a producir.

(Grandin, 2014)
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SENSIBILIDAD TACTILY AL TACTO

Coémo identificar a la persona con sensibilidad tactil:

+ Rechaza los abrazos de personas conocidas.

- Se quita la ropa o solo se pone determinadas prendas (las de lana o speras son
las que més problemas le causan).

+ No tolera determinados tejidos o texturas.

+ Busca el estimulo de alta presion: se pone debajo de almohadones o alfombras
pesadas, se enrolla con las sabanas o se mete en lugares apretados (por ejemplo,
entre el colchon y el canapé).

+ Al tocarla levemente, se enfada o se entrega a una rabieta.

Consejos practicos para personas con sensibilidad tactil:

+ La presion profunda puede ayudar a desensibilizar a la persona; también puede
ayudar a adquirir sentimientos y amabilidad. La mayoria de las personas con
autismo se pueden desensibilizar, y pueden aprender a tolerar que las abracen,
por ejemplo, poniéndose prendas pesadas, cubriéndose de almohadones o con
masajes fuertes.

+ La sensibilidad a las prendas asperas es mas dificil de desensibilizar, pero se
puede probar de lavar toda la ropa varias veces antes de ponerla en contacto con
la piel, quitar todas las etiquetas, y ponerse las prendas del revés (para que las
costuras no toquen la piel).

+ La sensibilidad a los exdmenes médicos se puede eliminar en algunos casos con
la aplicacién de presion profunda en la zona que haya que examinar.

(Grandin, 2014)

SENSIBILIDAD OLFATIVAY AL SABOR

Como identificar a la persona con sensibilidad olfativa:
« Evita ciertas sustancias y olores.

+ La atraen determinados olores intensos.

« Ciertos olores hacen que se ponga histérica.

Cémo identificar a la persona con sensibilidad al sabor:
+ S6lo come determinados alimentos.

« Es posible que evite alimentos de una determinada textura.

Consejos practicos para las personas con sensibilidad olfativa/al sabor:

"Hay un viejo chiste que habla de un hombre que entra en la consulta del médico,
levanta la mano por encima de la cabeza y dice: 'Doctor, cuando hago esto, me
duele’. Y el doctor le responde: Pues no lo haga'. Esto es mds o menos lo que
puedo decir sobre estas categorias. Lo que no nos guste, no lo hagamos. Si a una
persona le atrae un olor desagradable, por ejemplo, el de las heces, pruebe de
sustituirlo por otro olor fuerte y agradable, por ejemplo, el de la menta u otros
que se emplean en aromaterapia.” (Grandin, 2014)

"Frecuentemente los estudios concluyen que algunas soluciones para los
problemas sensoriales, como las prendas pesadas o las gafas Irlen, no sirven para
las personas autistas. Pero el tema es que no todas las personas autistas tienen
los mismos problemas sensoriales. En un grupo de veinte personas con autismo,
las gafas oscuras o las prendas pesadas les funcionaran a tres o cuatro. Esto no
significa que estas soluciones no sirvan, significa que sirven para determinado
subgrupo de la poblacion autista.” (Grandin, 2014)
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3.5 Autoinformes

Segun Grandin (2014) existe un gran problema con los informes acerca de los
problemas sensoriales, pero no es por como se interpreta la informacién sino la
propia informacién.

“Los estudios sobre problemas sensoriales graves se basan en el testimonio
de los padres o cuidadores. Las conclusiones de estos estudios dependen
de la metodologia de los investigadores. Pero ¢por qué hay que dar por
supuesto que todas estas interpretaciones reflejan lo que les ocurre a los
propios sujetos? Es muy probable que una persona que no pueda imaginar
la vida en un mundo de sobrecarga sensorial va a subestimar la gravedad
de las sensaciones de otra persona y su impacto en la vida de esta, y hasta
interpretar erroneamente la conducta como signo de un problema sensorial
cuando podria ser otro.” (Grandin, 2014)

Grandin analiza dos casos de autoinformes de personas no verbales que pueden
escribir a maquina. Si bien tanto ella misma como otras personas autistas de
alto funcionamiento han sido capaces de describir el impacto de los problemas
sensoriales en su vida, los resultados no son representativos. Los problemas
sensoriales pueden ser peores en niveles de funcionamiento inferiores; incluso
pueden ser la causa de bajos niveles de funcionamiento.

La autora cita el libro How Can I Talk If My Lips Don’t Move? Inside My Autistic
Mind, de Tito Rajarshi Mukhopadhyay (2008) donde el autor explica su liberacion
de una existencia encerrada en el autismo. Mukhopadhyay ha publicado varios
libros en los que explica que vive su realidad en dos partes: un 'yo actuante’ y
un 'yo pensante’.

Grandin recuerda su encuentro cara a cara con Tito, cuando se encontraron en
una biblioteca. Ella le mostraba unas imagenes y el, luego de teclear su respuesta
a la imagen (nunca una palabra concreta como ’'caballo’ o ‘astronauta’ sino la
descripcion de lo que veia), se ponia a correr por la biblioteca agitando los brazos.

Mukhopadhyay (2008) describe su yo actuante como 'raro y repleto de acciones'.
Describe como se ve a trozos, 'como una mano o como una pierna’, y la razén que
lo hace girar en circulos es poder juntar las partes del todo. Por otro lado, su 'yo
pensante’ esta repleto de aprendizajes y sentimientos, y también de frustraciones.

Mukhopadhyay recuerda el momento en el que un médico dice a sus padres
que el no podia entender lo que pasaba a su alrededor, y recuerda asimismo la

reaccion callada de su 'yo pensante”: “lo entiendo muy bien.”

Carly Fleischmann (2012) por otro lado describe en su libro como se siente ella
misma frente a lo que seria una situacién tan simple como tomar un café con
otra persona en un restaurante:

“... la mujer que barre junto a nuestra mesa deja un fuerte olor a perfume
y mi atencién cambia de objetivo. Luego entra en escena la conversacién
que me llega por encima del hombro izquierdo desde la mesa que esta a
nuestras espaldas. El borde aspero del pufio de la manga izquierda me rasca
el cuerpo, arriba y abajo. Todo esto empieza a llamarme la atencién, cuando
a todos los sonidos de mi alrededor se le suman los zumbidos y silbidos de
la cafetera. La vision de la puerta que se abre y se cierra en la tienda del
otro lado de la calle acapara mi atencién por completo. He perdido el hilo
de la conversacion, me he perdido la mayor parte de lo que estéd diciendo la
persona que tengo delante... Y me encuentro con que solo oigo alguna que
otra palabra.” (Fleischmann y Fleischmann, 2012)

En ese punto de la ‘condenada conversacién’ dice Fleischmann, se comportaba de
dos formas posibles: se encerraba sin mostrar reaccién alguna, o se entregaba a
una pataleta.

Grandin reflexiona: “si Carly se encierra - si parece que no nos escucha, pese a
estar sentados delante mismo de ella, hablandole directamente -, la clasificariamos
como hiporreactiva. Pero si se entrega a una pataleta, la clasificariamos de
hiperreactiva. Dos comportamientos distintos, dos subtipos diferentes de perfil
sensorial, con la misma causa: sobrecarga sensorial. Demasiada informacion.”

Estos autoinformes, explica Grandin (2014), refuerzan la hip6tesis que considera
desde hace tanto tiempo: algunas personas autistas no verbales pueden
estar implicadas en el mundo mucho mas de lo que parece. Lo que ocurre es
sencillamente, que viven en medio de tal revuelta’ de sensaciones que no tienen
modo de experimentar de forma productiva el mundo exterior, y mucho menos
de expresar la relacién que tienen con él.
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3.6 Sindrome del Mundo Intenso

Algunos otros testimonios de personas autistas recopilados por Grandin (2014)
en su libro El Cerebro Autista:

“Cuando hay muchas personas hablando a mi alrededor, todas a la vez, por
ejemplo en un pub, me abruma, empiezo a confundirme y no entiendo nada
de lo que dicen.”

“Simplemente desconecto y no puedo sentir ni reaccionar, asi que lo que
suelo hacer es quedarme de pie o sentado completamente inmévil y mirar
algo fijamente. A veces la mente se me va y es muy dificil hacer que vuelva.”

“Simplemente necesito permanecer sentado inmovil y concentrarme de
nuevo.”

“A menudo me quedo en estado catatonico, inexpresivo por completo.”

“Los ojos intentan seguir todos los movimientos que perciben. Es parte de lo
que destruye el contacto visual y hace que parezca que no prestas atenciéon.”

En base a estos testimonios, Grandin analiza dos articulos que plantean la hipétesis
de una estrecha relacion entre la hipoconcentracién y la hiperconcentraciéon con
el exceso de estimulos.

Segun explica la autora, Markram (2007) y Gepner y Feron (2009), hacen
referencia a que las personas autistas con problemas sensoriales sufren lo que
denominan en sus articulos como ‘sindrome del mundo intenso'.

“El procesamiento neuronal excesivo puede convertir al mundo en algo
dolorosamente intenso” dicen los autores. Y la reaccién del cerebro podria ser
“reducir rdpidamente a la persona a un pequefio repertorio de rutinas conductuales
seguras que se repiten de forma obsesiva.” (Markram, 2007)

“Las personas con autismo podrian estar viviendo en un mundo que cambia
demasiado deprisa. No pueden seguir lo que ocurre a su alrededor, por eso se
retraen de lo que los rodea.” (Gepner y Feron, 2009)

La leccién, concluye Grandin sobre estas teorias, es que si el cerebro de la
persona recibe demasiada informacién sensorial, su 'yo actuante’ podria parecer
facilmente hiporreactivo, pero su 'yo pensante’ se sentiria abrumado.

“He postulado que el sintoma autista comun de apartar la vista es posible
que no sea mas que una intolerancia al movimiento de los ojos de la otra
persona.” (Grandin, 2014)

La escritora autista Donna Williams decia segin Grandin (2014), que el cambio
constante de la mayoria de las cosas parecia que nunca le daba la oportunidad
de prepararse para asimilarlas: “la ansiedad que provoca tratar de alcanzarlo y
seguirle el paso muchas veces es demasiada y veo que intento que todo vaya mas
despacio para tomarme un respiro.”

Otro caso analizado por la autora de El Cerebro Autista es el de ].G.T. van Dalen
(adulto con autismo leve), quien proclamaba estar obligado a "digerir cada objeto
trozo a trozo'. Segin asegura Grandin en su libro, van Dalen explica que ese
periodo de atencién extraordinaria no es normal: “parece que el mundo fluye
rapidamente. Pero para el observador, este periodo tampoco parece normal. La
diferencia es que a la persona no autista le parece que vivo despacio.”
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3.8 Conocer las virtudes propias

Segtn narra Grandin (2014), algunos afios atras Michelle Dawson, investigadora
autista del hospital Riviére-des-Prairies de la Universidad de Montreal, se hizo
una pregunta importante. Tanto sus investigaciones sobre el autismo como las
de otros investigadores se centraban en la incapacidad cognitiva, es decir en
'lo malo', pero cuando la persona autista mostraba caracteristicas que en una
persona normal se habrian tenido por virtudes, se seguian considerando simples
subproductos afortunados de la condicion. “Pero ¢y si no lo fueran?” se pregunto.
(Grandin, 2014)

Lo que sugiere Grandin en sus propias palabras "'mo es que el autismo sea
estupendo’, sino que si se puede reconocer de forma realista y caso a caso, cudles
son los puntos fuertes de una persona, se podrd determinar mejor el futuro de
esa persona.

Segtn la autora, Mukerjee narra en una publicacién del afio 2004, lo sucedido
cuando un periodista pregunta a Tito Rajarshi Mukhopadhyay: “;Le gustaria ser
normal?” - en referencia a su autismo -, a lo cual Mukhopadhyay responde: “cPor
qué tengo que ser Dick y no Tito?.” Para Tito concluye Mukerjee (2004), el 'yo
actuante’ tal vez fuera raro, pero no era menor parte de él que su 'yo pensante’.

“¢Y qué virtudes podemos buscar?" se pregunta Grandin (2014) y continda,
“tradicionalmente, los estudiosos del autismo no han visto en este rasgo
una virtud, no obstante, a lo largo de los afios han sefialado que las personas
con autismo suelen fijarse mas en los detalles que las neurotipicas.
Tradicionalmente, los investigadores han catalogado este rasgo como de
‘coherencia central débil, es decir, un 'déficit’.” (Grandin, 2014)

Segtn la autora, se puede decir que las personas autistas tienen problemas para
componer la imagen de conjunto, o que "los arboles no los dejan ver el bosque”.
Pero este ‘defecto’ en el reconocimiento del patron social se puede ver también de
marnera positiva: es una auténtica virtud para el reconocimiento del patrén puro,
es decir una "capacidad extraordinaria para ver los arboles”. Los investigadores le
llaman a esta tendencia ‘sesgo local’ explica Grandin.

Luego de analizar varios casos y a si misma, Grandin (2014) concluye: “hemos
llegado a la posibilidad de que el cerebro autista, en términos medios, tenga
mayores probabilidades de dar un salto creativo. La atencién a los detalles, la
buena memoria y la capacidad de establecer conexiones se pueden juntar para
que el salto improbable sea cada vez més probable.”

“Si cultivamos la mente autista cerebro a cerebro, virtud a virtud, podremos
considerar a los adolescentes y adultos autistas que trabajan o realizan
practicas laborales no como sujetos de beneficencia, sino personas cuya
aportacion a la sociedad es de mucho valor y hasta fundamental.”

(Grandin, 2014)
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3.9 Resumen

El 21 de julio de 2018 la Dra. Grandin brinda una conferencia en Montevideo,
organizada por la CNHD (Comision Nacional Honoraria de la Discapacidad).
En dicha conferencia la autora realiza un breve repaso a su experiencia y sus
consejos para incentivar el desarrollo de los nifios con TEA y mejorar la calidad
de vida de las personas con autismo. A continuacién y a modo de cierre del
capitulo, algunos de ellos.

Grandin (2018) insiste en que aunque resulte dificultoso, debe evitarse
sobreproteger a las personas con autismo. Los padres de personas con TEA deben
tener en cuenta la importancia de darles libertades a sus hijos e incentivarlos a
hacer cosas nuevas.

SOCIABILIDAD

Grandin invita a los padres de niflos autistas a enseflarles a interactuar, por
mas dificil que resulte. Tener paciencia con ellos, explicarles y ayudarlos a
sociabilizar Motivarlos a hacerse amigos con intereses compartidos para asi
también evitar el bullying. Darles opciones de actividades extra, interesantes,
fuera de la escuela y las terapias como karate, musica, fiitbol, etc. puede ser un
paso hacia la interaccién y btsqueda de contacto con sus pares. Cada nifio tiene
sus propios intereses y gustos, por lo cual acompafiarlo a desarrollarse en esas
actividades que le interesan le resultard muy beneficioso.

Se deberia limitar el uso de las pantallas, insiste la autora. Hoy en dia es algo que
resulta muy dificil de evitar, pero es necesario tener en cuenta que esa actividad
los aisla mas aun. No deberian pasar més de una hora diaria frente a un celular,
tablet o computadora, asegura Grandin.

SENSIBILIDAD

Uno de los consejos de Grandin (2018) cuando estos nifios tienen mucha
sensibilidad con ruidos fuertes es intentar acercar dichos ruidos a ellos dandoles
el control sobre la situacién. Por ejemplo, si el problema es con una aspiradora,
darsela para que vea su funcionamiento, que aprete el botén y controle el
encendido y apagado.

La autora insiste en no dejar que el nifio se aisle utilizando audifonos todo el
tiempo. Si bien pueden ser necesarios para situaciones extremas, deberia ser el
padre quien los tenga y administre. De esta manera no se genera una dependencia

y se pueden utilizar sélo cuando sean realmente necesarios.

Respecto a los problemas sensoriales, la Dra. Grandin menciona el articulo El
Enriquecimiento Ambiental es un Tratamiento Efectivo para el Autismo (Woo y Leon,
2013), que plantea una investigacion realizada en nifios con TEA en la cual un
grupo fue estimulado sensorialmente durante cierto tiempo y otro grupo no.
Comparativamente, los que fueron estimulados tuvieron significantes mejoras
en sus valores de TEA. Viendo los resultados positivos, la doctora recomienda
la practica en el hogar de los mismos ejercicios planteados en la investigacion.

Dicho articulo (ver Anexo) de Woo y Leon (2013) presenta 34 ejercicios para
ser realizados entre el adulto responsable y el nifio en dos sesiones diarias de
15 minutos, utilizando objetos sencillos que se encuentran en el hogar. Propone
estimular dos o mas sentidos simultineamente, siendo siempre uno de los
sentidos el tacto u olfato.

TAREAS DIARIAS

Es muy importante segan Grandin (2018) ensefiarle a los nifios a esperar, a
tomar turnos. Una manera interesante de realizar esto explica la autora, es a
través de juegos de tablero o electrénicos, insistiendo en el concepto de tomar
turnos.

A la hora cumplir ciertas tareas, Grandin recomienda darles listas detalladas
a estos nifios. "Los autistas no suelen ser muy buenos recordando palabras’,
insiste la autora, entonces resultard mas efectivo brindarles una lista de pasos
a seguir para cumplir ciertas tareas, para que tengan a su alcance algo claro en
qué apoyarse y evitar sentirse perdidos. Al presentarles una actividad, Grandin
acota que puede dar buen resultado darles algo tactil relativo a la misma antes de
realizarla: una cuchara minutos antes de comer, una esponja antes de baflarse,
etc.

Para nifios con problemas en la alimentacion la autora recomienda involucrarlos
en el proceso del preparado de los alimentos. De esta manera logran un
acercamiento mayor y con mas confianza hacia lo nuevo. Se puede comenzar
intentado darles alimentos similares a los que ya conocen y comen.

Grandin recomienda el uso de las recompensas para evitar conductas no deseadas
(ya sea conductas repetitivas, obsesivas o que se limitan mucho en sus intereses),
es decir otorgarles algin objeto o alimento que realmente les agrade cada vez que
logren o mejoren algo.
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LENGUAJE

Es fundamental hacer el maximo esfuerzo para no gritarles a estos nifios, indica
la autora, evitar el "jno!" de manera imperativa. En lugar de eso brindarles
instrucciones claras, explicarles pacientemente que cosas deberian hacer y
cuales no.

Muchos autistas tienen grandes problemas para entender los detalles de las
palabras explica Grandin (2018), por eso lo mejor es hablarles lentamente,
despacio, con calma, para que puedan distinguir lo que se les esta diciendo y luego
darles tiempo para responder. Como lo expresa en sus libros, la Dra. Grandin
reafirma la idea del cerebro con 'mala conexion’ en el caso de los autistas, por
lo cual hay que tener en cuenta esto a la hora de hablar con ellos. Explica que
lo mismo sucede también en algunos autistas con la parte visual, las iméagenes
se les aparecen distorsionadas, quebradas, como si vinieran de una ‘'mala sefial".

Una de las herramientas que menciona Grandin para incentivar el uso del
lenguaje es la de ensefiarle al nifio a asociar sus elementos favoritos con sus
nombres: si el nifio desea jugo, motivarlo a que aprenda a decir la palabra ‘jugo’
antes de otorgarselo.

Problemas del Lenguaje en nifios autistas (segian Grandin):

1. Proceso Auditivo: Cuando las otras personas hablan un autista solo escucha
"brifjdijif’, es decir, nada especifico.

2. Articulacién de las palabras: es dificil para muchos autistas empezar a
hablar, lograr que las palabras salgan de su boca.

3. Ecolalia: Algunos autistas pueden recitar y memorizar guiones enteros de
una pelicula, cancién o animacién. Son capaces de repetir pero no entienden
lo que dicen, por lo cual si bien hablan, no realizan una comunicacién efectiva.
Frente a este comportamiento, Grandin (2018) recomienda ensefiarle al nifio a
aplicar esas frases en situaciones de la vida real.

TALENTOS

Grandin insiste en la importancia de desarrollar los talentos del cerebro especifico
de cada Individuo y destaca algunos tipos de pensamiento en las personas con
TEA y cuales son las deficiencias que conllevan usualmente.

Tipos de pensamiento y deficiencias:

1. Pensamiento visual fotorrealista - Deficientes en algebra

2. Pensador de patrones matematicos y musicales - Deficientes en lectura
3. Traduccion verbal de idiomas - Deficientes en dibujo

4. Pensador auditivo - Percepcion visual fragmentada

Puede haber mezclas de los diferentes tipos

La autora hace hincapié en el concepto de construir sobre lo que estos nifios y
jovenes son buenos. "Los autistas suelen destacar en ciertas cosas y ser muy malos
para otras" dice Grandin (2018). Entonces, es necesario saber como explotar esas
cosas en las que destacan para lograr que sean personas satisfechas y realizadas
en la vida. Quizas eso en lo que destacan parezcan tareas muy 'simples’, pero lo
importante es que si las hacen bien podran sentirse felices y completos, concluye
Grandin.
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Conclusiones PARTE 1

Los Trastornos del Espectro Autista se definen como una diada de deficiencias -
déficits persistentes de comunicacion e interaccion social y patrones de conducta,
intereses o actividades limitados y repetitivos -, pero existen otros factores que
acompafian a estos trastornos. Uno de los mas frecuentes es la alteracién de la
sensibilidad, exacerbado en los nifios, ya que ain no se han adaptado al entorno
que los rodea.

Las causas de estos trastornos que afectan aproximadamente a 1 de cada 59
personas en el mundo hoy en dia y que acompaifiaran al individuo durante toda
su vida son aun desconocidas, aunque ciertos estudios comienzan a encontrar
indicios en la genética y el medioambiente.

Existen multiples terapias y tipos de tratamientos para mejorar los sintomas del
autismo y colaborar a que los nifios que lo padecen logren el mejor desarrollo
posible de sus habilidades orientado a su presente y su futuro.

Las terapias conductuales son las mas estructuradas y orientadas a la mejora de
la relacién entre el autista y el mundo que lo rodea. Entre ellas se encuentran
las terapias cognitivo-conductuales, la terapia ocupacional, la integracion
sensorial, la psicomotricidad y otros sistemas patentados de educacién como
TEACCH® o SON-RISE®. Asimismo existen sistemas de comunicacion pensados
especificamente para los autistas no verbales como PECS®.

Desde la investigacion teorica de estos trastornos, se encuentra interesante la
posible intervencion del diseflo en 2 aspectos fundamentales y caracteristicos
de los nifios con TEA: los trastornos sensoriales y el entrenamiento en las
habilidades de la vida diaria.

Los trastornos sensoriales afectan de gran manera la vida de estos nifios. La
vista, el sonido, el olor, el sabor y el tacto son las cinco Gnicas maneras que
tienen de comunicarse con el mundo: es a través de los sentidos que se define
la realidad. A su vez se suman el sentido propioceptivo y vestibular - es decir el
sentido de la posicién y el del movimiento y equilibrio. Frecuentemente uno o
mas de estos sentidos se encuentra afectado en los nifios con TEA, lo cual afecta
directamente su percepcién del mundo y su relacién con el entorno.

Intervenir algin aspecto de éstos, podria resultar por lo tanto en una gran mejora
de la calidad de vida de estos nifios.

Numerosos autores han catalogado los problemas sensoriales en hiper e
hiposensibilidades, pero el acercamiento de la Dra. Grandin es diferente. Luego
de analizar casos y estudiar distintas teorias, la autora invita a cambiar las
delimitaciones, y plantea una reflexion acerca de la causa de estas manifestaciones:
un exceso de estimulos (sobrecarga sensorial).

Este exceso de estimulos sucede involuntariamente en el mundo de hoy: luces,
TV, polucién sonora, y tantos otros son factores que no se pueden evitar. Resulta
imposible aislar a los nifios de ellos, ya que seria aislarlos del mundo. Se plantea
entonces la pregunta: ¢es posible encontrar de alguna manera un alivio para este
‘'mundo intenso’ en el que se vive hoy en dia?

Otro aspecto fundamental para atender como se ha mencionado, es el de las
ocupaciones de la vida diaria. Ellas definen todo lo que una persona debe hacer en
su vida cotidiana para ser funcional e independiente. La mayoria de las terapias
conductuales apuntan por lo tanto a mejorar y estructurar esas actividades
cotidianas que a estos nifios les resulta tan dificil desarrollar.

A partir de estas conclusiones de la primer etapa de investigacion se plantean
ciertas pregunta desde el punto de vista del disefio: ;como se podrian generar
nuevas herramientas que colaboren con la asimilacién de estas tareas? ;qué
mecanismos o metodologias de desarrollo deberian involucrarse? :qué otros
datos son necesarios para la construccién de soluciones pertinentes y adaptadas
a esta poblacién?

Como método para comenzar a contestar estas preguntas se pasa a una siguiente
etapa de investigacion orientada al co-disefio: la participacién de los potenciales
usuarios y sus familias.






“No soy ni loco, ni freak, ni raro, s6lo mi manera de percibir las
cosas es diferente.”

Capitulo 4

Nada de nosotros sin nosotros



4.0 Introduccion

"Nada sobre nosotros sin nosotros, en latin 'Nihil de nobis, sine nobis’ es una
expresion utilizada para comunicar la idea de que no puede decidirse una politica
sin contar con la participacién completa y directa de los miembros del grupo
afectado por dicha politica. El término en inglés ‘Nothing about us without us’
comienza a utilizarse en los afios 1990. El activista James Charlton relata haber
escuchado el término por parte de los activistas sudafricanos por los derechos de
las personas con discapacidad, Michael Masutha y William Rowland, a partir de
activistas del este europeo en conferencias sobre los derechos para las personas
con discapacidad. En 1998, Charlton utiliza la frase como titulo de un libro sobre
estos derechos.” ("Nada sobre nosotros sin nosotros”, 2019)

En este Capitulo se trata de encontrar las voces de los protagonistas, de escuchar
sus opiniones y puntos de vista. Salir de lo tedrico hacia lo practico utilizando
diferentes metodologias y acercamientos.

Los protagonistas del autismo no son solo quienes presentan la condicion, si
no su familia, sus padres, hermanos y también sus terapeutas, que siguen su
evolucion y los ven crecer y desarrollarse.
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4.1 Estigma

El 31 de octubre de 2018 se realiza en Montevideo la Primera Jornada Regional del
Movimiento Asociativo de Padres en el marco del Congreso Internacional de Autismo.
En dicho congreso, el grupo REAL (Red Espectro Autista Latinoamérica) presenta
los datos aportados por la encuesta a cuidadores de personas con TEA (acceso a
servicios, necesidades, calidad de vida y estigma) en 6 paises de América.

Alli se presenta la siguiente informacién, que intenta recopilar algunas
impresiones generales de los padres de hijos con TEA (Grupo REAL, 2018):

33% 35%
1/3 de los encuestados Mas de la tercera parte
respondio sentirse impotente de los familiares
por tener un hijo/a con TEA expresaron que otras personas

los discriminan por tener

un hijo con TEA

14%
“Tener un hijo con TEA causa
un impacto negativo sobre mi”
manifestd acuerdo

con esta afirmacion

36%

de los padres que respondieron estaban vinculados de alguna manera al Movimiento Asociativo de Padres
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4.2 Diagnéstico y Aceptacion

“La confirmacion del diagnostico de esta condicion cronica en un nifio (a),
tiende a afectar los aspectos sociales, psicologicos, fisicos y econdémicos,
no s6lo del paciente sino también de la familia en su conjunto.”
(Campbell y Figueroa, 2001)

Dodat Pefialva (2015) menciona en su tesis de grado - El lugar de las familias que
conviven con nifios diagnosticados con Trastorno del Espectro Autista. Sus vivencias y
necesidades especificas - del afio 2015, que el impacto que puede tener el diagnéstico
para las familias, es especifico para cada una de ellas y que de la misma manera
que - debido a maltiples factores - cada familia resulta tnica, cada caso sera
también Gnico.

Citando a Nuiiez (2003), Dodat Pefialva (2015) afirma que existen implicaciones
emocionales, que tendran que ver con la situacién de cada familia en particular,
que conllevaran a que el proceso de aceptacion y adaptacion se dé de una manera
u otra en relacion directa a las herramientas, medios o recursos con los que
cuente la familia.

Baron-Cohen y Bolton (1998) sefialan que los sentimientos que experimentan
los padres tras un diagnéstico de autismo es algo diferente al que experimentan
los padres que tienen otros tipos de discapacitados. Esto sucede porque si bien
pueden existir preocupaciones por el desarrollo del nifio antes de que llegue a
buscarse la ayuda de un especialista, el diagnéstico de TEA no puede concretarse
hasta que el nifio tiene al menos dos o tres afios. Muchos padres conviven hasta
ese entonces con la sospecha de la posibilidad de que sus hijos tengan este
tipo de trastornos. Sin embargo cuando llega el momento en que les es dado el
diagnostico definitivo - si bien no les supone una gran sorpresa - el golpe no deja
de ser muy duro. (Benites, 2010)

4.3 Dindmica Familiar

Segtn Dodat Pefialva (2015) la presencia en las familias de un hijo con algtn tipo
de minusvalia fisica o psiquica grave constituye un factor potencial que perturba
la dinamica familiar. La autora explica que esto se debe a que la convivencia con
una persona con este tipo de problemas puede provocar cambios importantes en
la vida personal de los distintos miembros - fundamentalmente los padres - y de
las relaciones entre ellos. (Dodat Pefialva, 2015)

Dodat Pefialva (2015) asegura que los datos muestran de manera indiscutible
que muchas familias con hijos con autismo presentan niveles de estrés cronico,
significativamente superiores a los que presentan las familias con hijos con
otras discapacidades. Esta diferenciacién en cuanto al efecto causado por el
autismo en la familia, se inicia muchas veces a causa de las incertidumbres
que plantea la evolucién disarmoénica de los nifios con autismo. Se mantiene
posteriormente ante la ausencia de un diagnéstico y prondstico claros y aumenta
considerablemente como consecuencia de los multiples efectos negativos en el
ambito familiar. (Dodat Pefialva, 2015)

Segin Martinez y Bilbao (2008), la convivencia en el hogar de un nifio con
TEA suele ser muy compleja y las familias se ven sometidas desde el principio
a modificaciones severas de su régimen de vida habitual con limitaciones
desmedidas de su independencia.

"Es claro, que frente a la situacién de discapacidad, la familia también se
enfrenta a una redistribucién de los roles que cada uno ocupaba, pudiendo
derivar en la desatencién de otros miembros de la familia, suscitando
muchas veces tanto problemas en la pareja parental, como también con
los demas hijos (si los hubiese). Ademas, no es menor enfatizar en el
aspecto econémico, que puede verse enormemente afectado, tomando en
cuenta la disponibilidad de tratamientos existente y su costo, en relaciéon
a la situacién socio-econéomica de la familia en cuestién. La atencién
(muchas veces permanente), que requiere el nifio diagnosticado con TEA,
puede esbozar una situacién compleja respecto al desarrollo laboral de
su cuidador principal, impactando también en lo econdmico-familiar."
(Dodat Pefialva, 2015)
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4.4 Asociaciones y Federaciones en Uruguay

Existen multiples asociaciones y federaciones en el Uruguay cuyo principal
objetivo es el de aportar material y apoyo a los padres y familiares de personas
con TEA, y difundir informacion sobre estos trastornos al resto de la poblacion.
Un gran nimero de padres se acerca a ellas, buscando obtener informacién sobre
el tema y apoyo social.

Uno de esos nucleos era la Federacion Autismo Uruguay (FAU), que integraba a
asociaciones civiles y personas individuales de casi todo el pais que trabajan por
los derechos de las personas con TEA.

"La FAU nuclea a 50 socios, entre asociaciones, centros y personas fisicas. Entre
sus principales acciones cabe mencionar la participacién activa en la Comision
Nacional Honoraria de la Discapacidad (CNHD); el impulso a la creacion de un
Grupo de trabajo multisectorial en el &mbito del Codicen para lograr la inclusién
de las personas con TEA en el &mbito educativo; la difusién, sensibilizacién y
gestiones relativas al tema autismo y su amplio espectro para lograr una mejora
en la calidad de vida de las personas con estas caracteristicas. Asimismo brinda
charlas gratuitas a pedido de instituciones educativas o en lugares de trabajo,
acerca de la posibilidad de incorporacién de personas con TEA a estos ambitos."
(Federacion Autismo Uruguay, 2015)

Segtn lo indicaba la pagina oficial de la FAU en 2016, uno de los objetivos del
movimiento de familiares y centros de atencién a personas con TEA formado
en el aflo 2010, era organizar una federacion, ya que era necesario que todas
las organizaciones que trabajaban por el autismo en Uruguay pudieran tener
representacién en organismos tales como la Comisién Nacional Honoraria de
Discapacidad creada a partir de la ley 18651. (Federacion Autismo Uruguay, 2016)

Sin embargo, al afio 2019 la FAU parece haber dejado de funcionar como tal.
Problemas administrativos y de otras indoles llevaron a la aparente disolucién
de la federacion (Souberville, 2019), dejando sin efectividad momentanea sus
tareas. Legalmente la FAU se trataba de una asociacion civil de segundo grado
que intentaba nuclear todas las asociaciones civiles de padres de primer grado
del Uruguay. Como federacion, era la voz autorizada y legitima para representar
a sus asociaciones federadas en instancias multisectoriales en las que también
participan instituciones estatales y era el lugar donde se trataban los temas
vinculados con el autismo de caracter nacional.

De todos modos, las numerosas asociaciones y movimientos de padres vinculados
al TEA siguen existiendo e intentando brindar apoyo y sustento a las familias
que lo necesitan. En el Uruguay algunas de las que funcionan hoy en dia son:

+ AFAUCO - Amigos y Familias de Personas con Autismo de la Costa (Canelones)
+ ALETEA

+ AMPAU/FLORECER (San José)

+ ATATEA - Asociacion Tacuaremboense del Espectro Autista (Tacuarembo)

+ Asociacion ATU - Asperger TEA en Uruguay

+ Asociacién Autismo en Uruguay

+ AUPPAI - Asociacién Uruguaya de Padres de Personas con Autismo Infantil
+ CEAutismo Padres Maldonado Punta del Este Uruguay (Maldonado)

+ Centro Educativo para nifios con Autismo de Salto (Salto)

« Centro Educativo Young (Rio Negro)

+ Encuentro TEA (Montevideo)

+ Globos Azules (Montevideo)

+ Grupo TEA Autismo en Costa de Oro (Canelones)

+ PANITEA (Durazno)

« PVTEA - Pequeiio Valiente TEA (Soriano)

« RECREAR TEA (Florida)
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4.5 Encuestas

Luego de analizar la informacion teérica y objetiva recabada, resulta evidente la
necesidad de obtener en ese momento informacién subjetiva, directamente de
los actores involucrados en esta temadtica. Para ello se recurre al contacto con
familias que conviven dia a dia con estos trastornos, mediante la utilizacién de
encuestas.

El punto de partida para la realizacién de dichas encuestas surge de la
investigacion sobre las terapias conductuales y de la entrevista realizada a la
terapeuta ocupacional Magdalena Folgado (ver Capitulo 2.5), momento de la
investigacion en el cual se denota lo importante de integrar las rutinas diarias a
la vida de los nifios con TEA.

Las tareas basicas de la vida cotidiana involucran situaciones que frecuentemente
les resultan dificiles de enfrentar a estos nifios y son las que definen su autonomia
y el sincronismo familiar. Si no son capaces comer, ir al bafio o bafiarse, vestirse,
cepillarse los dientes, etc., no podran independizarse en un futuro ni vivir una
vida plena, influyendo no sélo en si mimos si no en su familia. A su vez, el déficit
que presentan en estas ocupaciones muchas veces resulta en una de las causas
principales de aislamiento del resto de la sociedad, ya que su comportamiento
es diferente al esperado y por lo tanto no es aceptado por quienes se encuentran
fuera de su circulo familiar y conocen la situacion.

Basado en ese enfoque, y con el deseo de obtener la mayor cantidad de informacién
posible se comienza a desarrollar un cuestionario que serd presentado a padres
de nifios con TEA a través de las diferentes asociaciones y movimientos de
padres del Uruguay.

En un principio el cuestionario comienza siendo fundamentalmente técnico y
practico, incluyendo preguntas como “¢qué tipo de terapias realiza su hijo?" 6
"c¢realiza ud. ejercicios en casa con su hijo?", ":por qué si?" 6 "¢por qué no?"

Luego de un analisis del cuestionario y si bien posteriormente se continué
apuntando a destacar el vinculo entre padre e hijo - por la importancia que
presenta para los nifios con TEA - se descartaron dichas preguntas por resultar
un tanto violentas: no es la intencién de esta tesis juzgar a los padres, si no
buscar la mejor manera de apoyarlos. Se concluye que enfrentarlos a este tipo
de preguntas podria hacerlos sentir juzgados, sentir que no estdn haciendo lo
suficiente, lo cual resultaria en contraposicién a los objetivos planteados.

En cuanto al tipo de terapias que realizan generalmente los nifios con TEA
uruguayos, se encontr6 la respuesta asistiendo al Congreso Nacional de TEA
realizado el 31 de octubre de 2018 en Montevideo, en donde se presentaron los
datos de la altima encuesta nacional, realizada por el grupo REAL. Se incluyen
dichos datos en el presente informe (Capitulo 2.3).

Por dichas razones se decide reorientar el enfoque del cuestionario hacia el
nifio y hacia la vision del padre respecto a ese nifio: en primera instancia qué
dificultades nota el padre en las rutinas de su hijo, cuales son los principales
gustos del nifio y también sus disgustos. Luego se realizan preguntas sesgadas
hacia posibles alternativas de diseflo, basadas en lo que a priori - y en base a la
experiencia personal - se pensaron podrian ser las tareas mas dificiles de realizar
para esos nifios.

El objetivo de estas encuestas es entonces obtener datos cuantitativos y
cualitativos que - sumados a la investigacién previa - permitan orientar la
direccion de la propuesta de disefio.
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4.5.1 Cuestionario

Como fue mencionado en el punto 4.4, muchos padres de nifios con TEA deciden
buscar apoyo e informacién sobre la temética en movimientos asociativos
integrados por otros padres que se encuentran en la misma situaciéon. Dichos
movimientos tienen una alta difusién mediante las redes sociales ya que hoy en
dia resulta la manera mas confortable y efectiva de mantener una comunicacién
activa con distintas comunidades.

El siguiente cuestionario fue distribuido en enero de 2019 a padres de nifios
con TEA a través de los diferentes grupos y asociaciones de padres del Uruguay
encontrados en linea: ALETEA, PANITEA, ATU, AFAUCO, Florecer, ATATEA y
Autismo en Uruguay. El cuestionario se completaba en linea y era anénimo.

En dos dias se recibieron cerca de 90 respuestas, llegando finalmente a un
total de 118. Ampliamente conforme por la cantidad y calidad de los resultados
obtenidos, la experiencia resulté ademas una gran satisfaccién personal.

Los padres que participaron de las encuestas no sélo colaboraron con la
investigacion, si no que también expresaron haber sentido - para su sorpresa y
satisfaccion - un apoyo externo a su comunidad, ya que una persona que no es
padre ni madre de un nifio autista les estaba preguntando por sus hijos, por sus
inquietudes y necesidades. Sintieron que no sélo ellos mismos eran los que se
preocupaban por el tema. Y ese ha sido desde el principio una de los principales
razones de llevar a cabo la presente tesis.

Ademas de miltiples palabras de aliento y agradecimiento, cabe destacar que
también se recibieron pedidos de ayuda y un gran ndmero de encuestados
expresé la necesidad de obtener respuestas frente a sus pedidos de mas y mejores
politicas de inclusion educativa.

Algunos comentarios de los padres que completaron la encuesta:

“Es necesario mds empatia y mas informacion para los ciudadanos. La falta de
informacion vuelve a las personas intolerantes e incomprensivas con nosotros
como padres y con nuestros nifios con TEA.”

“Los profesionales en el area de medicina y educacion deberian estar mas
informados y preparados. A veces nos sentimos solos e incomprendidos por
falta de sensibilidad en el tema.”

“Es muy dificil concientizar a los nifios o a los jovenes pero creo que es peor
con los adultos porque son mds discriminatorios. Mi hijo tiene 15 afios y es
Asperger y muchas veces me pregunto si lo podré preparar para el futuro o si
el futuro esta preparado para el por como es hoy, que no sabe relacionarse con
su entorno.”

“Seria genial que hubiera una forma de cambiar esa mentalidad en la gente que
cree que un nifio TEA, TDHA, Asperger, etc., vive en su mundo... gran error! Ellos
viven en nuestro mismo mundo, con una sensibilidad y captacion diferentes que
los ‘normales’ no la tenemos.”

“Hace falta mucha mas inclusion, informacién y comprension del resto de las
personas hacia nuestros nifios.”

“Suerte! Con gente asi es que ellos pueden tener oportunidades. Querer ayudar,
saber, informarse para nosotros es un montén!”
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4.5.2 Preguntas del Cuestionario

1 - Edad de su hijo/a con TEA
+0a2

*3a5

*6all

+ mas de 12

2 - ¢Cuiles son las actividades favoritas de su hijo/a?

3 - ¢Qué actividades de la vida cotidiana le disgustan o le cuestan mas?
4 - ;Cuales son sus objetos y texturas preferidos?

5 - ¢Qué objetos o texturas no le gustan?

6 - ¢Qué sentidos se ven mas afectados en su hijo/a?

* Vista * Gusto

+ Olfato + Vestibular/Propioceptivo
* Tacto + Ninguno en particular

+ Oido

7 - ¢Qué nivel de dificultad presentan estas actividades de la vida cotidiana

para su hijo/a? (matriz con casillas de verificacion entre baja, media y alta):
+ Levantarse + Guardar los juguetes
* Vestirse + Pasear

+ Comer + Ir a un cumpleaflos
+ Cepillarse los dientes + Ir al doctor
+ Tomar un remedio + Ir a sus terapias
+ Cruzar la calle « Ir al shopping / super / compras
« Ir al Jardin / Escuela « Dar o recibir abrazos / besos / mimos
+ Compartir + Hacer sus necesidades en el bafio
* Esperar + Baflarse
* Quedarse tranquilo +Iralacama
« Pintar / dibujar / crear + Dormir

* Jugar

8 - ¢Te ayudaria tener una guia de recetas e ideas sobre alimentacién
disefiada especificamente para nifios con TEA?

« Si
* No

9 - ¢Crees que el uso de recompensas resulta dtil como método para el
aprendizaje de algunas rutinas?

+Si
* No
» Nunca acudi a ellas

10 - ¢Le han resultado itiles a tu hijo/a las prendas o mantas con peso
como método de relajacion?

+Si
* No
+ Nunca utilicé

11 - ;Alguna vez quisiste algin objeto especifico para tu hijo/a y te resulté
dificil de conseguir en Uruguay?

« Si
* No

12 - ;Podrias nombrar alguno y por qué te resulté dificil de conseguir
(costo, no existe en Uruguay, problemas con la importacion, etc.)?

13 - Por tltimo, écrees que hace falta mas difusién de los TEA en Uruguay?
+ Si
* No

14 - ;Algin comentario que quieras agregar?
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4.5.3 Respuestas

A continuacion se presentan las gréaficas correspondientes a algunas de las
respuestas a las preguntas del cuestionario (mas datos y respuestas libres en
Anexo).

Para las graficas del nivel de dificultad que presentan ciertas actividades, se
presenta la grafica global y se elabord una més especifica para nifios de 3 a 5 afios,
por tratarse del publico objetivo que se considerd en primer lugar. La encuesta
fue realizada a padres de personas con TEA en general y se estima que alguna de
las ocupaciones ya han sido mejor integradas en nifios mayores o adolescentes.

Edad de su hijo/a con TEA

Oae

3a5 40 (33,9%)

6al2 54 (45,8%)

Méas de 12 21 (17,8%)

0 20 40 60

¢ Qué sentidos se ven mas afectados en su hijo/a?

Vista

Offato 14 (11,9%)

Tacto 20 (16,9%)
Oido 45 (38,1%)
Gusto

32 (27.1%)
28(23,7%)

Vestibular/Propioceptivo
Ninguno en particular

38 (32,2%)
0 10 20 30 40 50

¢ Qué nivel de dificultad presentan estas actividades de la
vida cotidiana para su hijo/a?

Baja EE Media EE Alta

80
60
40
 lim
Levantarse Vestirse Comer Cepillarse Tomarun  Cruzarlacalle
los dientes remedio
80

60

40
0

o

IraIJardm/ Compartir Esperar Quedarse P|ntar/ Dibujar/  Jugar
escuela tranquilo Crear
80
60
40
) I- II Il Il
0 .
Guardar los Pasear Irauncumpleafios Iral doctor Irasus Iral shopping /
juguetes terapias  super/compras
80
60
40
Il Ml b II 1
0
Darorecibir  Hacersus Bafiarse Iralacama Dormir
abrazos / besos necesidades
mimos en el bafio
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¢ Qué nivel de dificultad presentan estas actividades de la vida cotidiana para su hijo/a? (en niiios de 3 a 5 afios)

]

Levantarse

Vestirse

Cepillarse los dientes

17

h

Tomarunremedio

Cruzarlacalle

20 21
16
14 13 12
8 - ‘
Iraljardin/ escuela Compartir Esperar Quedarse tranquilo Pintar / Dibujar / Crear Jugar
19
17 16 15 17 16 18

B
-

Guardarlosjuguetes

l

Dar o recibir abrazos /
besos/mimos

Pasear

18
15

B
-
N

Hacer sus necesidades
enelbafio

10

Iraun cumpleafios

16

Bafiarse

10

o
-

Iraldoctor

13 12

Iralacama

Iraterapia

15
10

Dormir

Iral shopping / super/
compras

En primera instancia para la investigacion, se considera primordial atender la etapa preescolar porque es cuando habitualmente se realiza el diagnéstico y es también
cuando los nifios son mas ‘plasticos’ y pueden absorber e integrar mas conocimientos y nuevas herramientas que los ayuden a comunicarse. Lo que aprendan en esta
etapa constituird los cimientos para su futuro y es lo que les permitira desenvolverse satisfactoriamente en su vida adulta. Posteriormente en la investigacion se llega a
la conclusién que las etapas posteriores de la nifiez también son importantes y deben ser igualmente consideradas.
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Actividades

¢Cudles son las actividades favoritas de su hijo/a?

Actividad mencionada Cant. de veces

¢Te ayudaria tener una guia
de recetas e ideas sobre
alimentacion diseinada

;Qué actividades de la vida cotidiana le

disgustan o le cuestan mas?
Actividad mencionada

Cant. de veces

éCrees que el uso de
recompensas resulta util
como método para el

Jugar PC/Videojuegos 25 Comer 16 especificamente para aprendizaje de
Jugar con el celular/Tablet 13 Bafiarse / Higiene personal 12 niﬁos con TEA? algunas rutinas?
Piscina/Natacion 13 Sociabilizar / Vincularse 10 . .
Mirar TV 12 Las multitudes 9 @S ®Si
Escuchar mdsica 10 Vestirse 9 ® No ®No .,
Leer/Mirar libros 10 Comunicarse / Hablar 8 L Nuﬁ]ca acudio
Correr 9 Estudiar 8 aellas
Jugar con autos 9 Caminar / Pasear 6
Agua (abrir canillas, regar, chapotear) 8 Cortarse el pelo 6
Dibujar/Pintar 7 Esperar 6 69,5%
Jugar con blogues 7 Iralaescuela/liceo 6
Jugar con pelota/Futbol 7 Lavarse los dientes 5
Mirar YouTube 7 Ordenar su cuarto 5
Actividades al aire libre 6 Salir de casa 5
Andar en bici/Monopatin 5 Soportar ruidos cotidianos 5 éLe han resultado utiles ¢Alguna vez quisiste algan
Bailar 5 Cortarse las ufias 4 a tu hijo/a las prendas o objeto especifico para tu
Hamacarse 4 Iral supermercado / Compras 4 mantas con peso como hijo/a y te resulté dificil de
Iralaplaya : Actividadfisica 3 método de relajacién? conseguir en Uruguay?
Caminar 3 Dormir 3

. oS e

Objetos y Texturas ®No ®No
® Nunca
Actividad mencionada Cant. de veces Actividad mencionada Cant. de veces
Texturas suaves 20 Ninguna 18 46 6%
Consolas / celular / PC 12 Texturas viscosas / pegajosas 12
Peluches 12 Texturas asperas 9
Autitos / Camiones 10 Ensuciarse 6
Masa 10 Etiquetas 6
Algoddn 8 Texturas blandas 6 P . . .
Lapices / lapiceras / hojas 8 Peluches 5 Por ultimo, ;crees que hace falta mas difusion
Juguetes pequefios 7 Frutas 4 delosTEAen Uruguay?
Libros 6 Las redbaladizas o mojadas 4 )
Mufiecos / Mufiecas 5 Espuma 3 @S
Ninguna 5 Globos 3 @ No
Agua 4 Jean 3
Arena 4 Lo Frio 3
Legos / Encastres 4 Masa 3
Pelotas 4 Objetos con luces o ruidos 3
Texturas blandas 4 Telas rusticas (lana gruesa) 3
Comida crocante 3 Texturas rugosas 3
Palos 3 Algunos buzos 2
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4.5.4 Conclusiones de las 118 Encuestas
EDAD

Cerca del 50% de los padres que completaron la encuesta tienen hijos de entre 6 y
12 afios. Esto se puede deber a que ya hace cierto tiempo que estan familiarizados
con la problemadtica y ya son conscientes de los problemas y dificultades que
deben enfrentar y por eso tienden a buscar més ayuda, acercarse a los grupos y
estdn mas dispuestos a colaborar con este tipo de encuestas. Ese grupo es el que
en este momento estd mds preocupado por la inclusién escolar. Lo siguen los
padres de nifios de 3 a 5 afios que alcanza casi un 35%.

Cabe destacar que a la hora de integrar las rutinas cotidianas ambos grupos
de nifios son relevantes ya que los ‘limites’ etareos para el aprendizaje de las
mismas se desdibujan en ellos, debido a que - justamente - no siguen los patrones
normales de desarrollo.

SENTIDOS

Considerando la importancia de los sentidos y la alteracién de los mismos
(estudiada en los capitulos anteriores), se pregunta cuales son particularmente los
que se ven mas afectados en los hijos de las personas encuestadas. Mayormente
parecen ser el gusto, el oido y el sentido vestibular. Sin embargo un 30 % asegura
que sus hijos no tienen ningtn sentido alterado en particular.

ACTIVIDADES

Entre las actividades que mas le gustan hacer a estos nifios con TEA se encuentran
las que involucran el uso de tecnologia: jugar al celular, tablet 6 PC y mirar la TV
6 videos de Youtube. También es muy mencionado el escuchar misica y hacer
natacion o jugar en la piscina.

En la pregunta de respuesta libre acerca de las actividades de la vida cotidiana
que le disgustan o le cuestan mas (ver tabla en Anexo), la mas nombrada fue
comer, y muchos padres expresaron lo dificil que era tanto por los alimentos -
muy restringidos - como por lograr que el nifio se siente y se quede tranquilo
para comer. Otra de las mayores dificultades expresada fue la de la baflarse o
la higiene personal en general, seguida por socializar (algo inherente a esta
condicion) y vestirse.

Ante la misma pregunta pero categorizada y con eleccién de niveles, las respuestas
difieren un poco. Comer, bafiarse o vestirse tienen un nivel de dificultad medio
(en promedio) quizas porque en comparacion a esperar o quedarse tranquilo -
que presentan valores muy altos de dificultad - resultan relegadas a un segundo
plano. Se debe tener en cuenta entonces, que frecuentemente los altos niveles
de ansiedad son los que impiden que estos nifios puedan realizar otras tareas.

Para los nifios de 3 a 5 afios los valores promedio se mantienen bastante similares
a los globales, salvo para las graficas de comer y hacer sus necesidades en el bafio,
que presentan mayor dificultad, sobretodo notandose una gran diferencia en
ésta altima. Dejar los pafiales significa un gran desafio para estos nifios debido
a maltiples motivos (problemas de comunicacion, sensibilidad a las texturas,
entre otros). Y si bien en la franja de 6 a 12 afios ya se encuentra mayormente
superado, en la franja de 3 a 5 afios un gran numero todavia no lo ha logrado, a
pesar que ya hayan superado la edad a la que un nifio con un desarrollo normal
deberia dejarlos.

OBJETOS Y TEXTURAS

En cuanto a los objetos y texturas que mas les gustan a estos nifios, fueron
ampliamente nombrados los objetos tecnolégicos - acorde a sus actividades
favoritas - pero de la misma manera fueron muy nombrados ciertos juguetes
como peluches (en algunos casos aludiendo a su textura), ‘autitos' y la masa
de moldear. Asimismo resultan relevantes los que mencionan elementos para
dibujar. A una gran parte de los nifios aludidos les agradan las texturas suaves
y el algodon, aunque algunos (pocos) mencionaron que eran las que maés le
disgustaban. Como se ha mencionado anteriormente, cada nifio con TEA es Ginico
y si bien se buscan patrones similares también se encuentran contradicciones.

Un gran nimero declara que sus hijos odian las texturas viscosas o pegajosas y
las telas asperas como el jean. También hablan de determinadas prendas de vestir
que les desagradan. Otros se refieren a alimentos que sus hijos rechazan: arvejas,
bananas, polenta, frutas en general son algunos de los mencionados.
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PREGUNTAS ORIENTADAS A ALTERNATIVAS

Habiendo pensando en tres posibles alternativas de disefio que tuvieran en cuenta
actividades que a priori se conociera su dificultad en nifios con TEA (en base a
la investigacion tedrica y al conocimiento personal), se plantean tres preguntas
de respuesta ‘Si o No'.

Elaborar una guia son recetas e ideas sobre alimentacion disefiada especificamente
para nifios con TEA parece ser una idea potencialmente atractiva y til, ya que el
80% de los encuestados se encontré interesado al respecto.

En cuanto a la utilizacion de recompensas para aprender o integrar determinadas
rutinas, un 70% asegura encontrarse a favor de dicha afirmacién - es decir un
porcentaje importante - y se tiene en cuenta que un 16% nunca acudi6 a ellas,
por lo cual podria ser un terreno interesante a explorar.

Por tltimo se pregunta acerca de las mantas o prendas con peso - aludiendo a
lo estudiado por la Dra. Temple Grandin y su 'maquina de abrazos' (ver Cap. 3.1)
-y se obtiene como conclusién que una gran parte de las familias encuestadas
(73%) nunca las utilizaron. No es posible saber en esta instancia si esto se da por
el desconocimiento de su existencia o por la dificultad para obtener prendas de
estas caracteristicas en el pais.

TEA EN URUGUAY

El 47% de los encuestados asevera haber querido en algin momento un objeto
especifico para su hijo con TEA y haber encontrado dificultad para conseguirlo en
Uruguay. Algunos de los objetos mencionados son: prendas con peso, cuadernos
de pictogramas (sistema PECS®), hamacas sensoriales, orejeras para ruido,
objetos sensoriales como pelotas prensiles, mordillo, tijeras especiales, material
didactico especifico para TEA, cepillo de dientes de 3 caras, objetos para realizar
una sala multisensorial, arnés de seguridad y libros. Las razones por las que no
los consiguen son los costos elevados y problemas con la importacién a Uruguay.

Finalmente, el 100% de los encuestados afirma que hace falta mas difusion
de los TEA en Uruguay.
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4.6 Entrevistas

Luego de realizadas la encuestas generales a padres de nifios con TEA y hecho
el analisis de los datos, se opta por buscar tres padres a los cuales se los
pueda calificar como 'referentes’ con el objetivo de profundizar mas sobre las
conclusiones obtenidas hasta el momento, obtener mas informacion sobre sus
casos especificos y conocer su mirada respecto al tema.

Dichos ‘padres referentes’ fueron seleccionados en base a su actividad profesional
y a las acciones directas que han tomado respecto a la tematica del autismo. En
primer lugar se entrevista a una madre pediatra y fundadora de una asociacién
de padres, luego a una madre terapeuta ocupacional - que no sélo tiene un hijo
con la condicion, sino que ella misma se encuentra dentro del espectro autista
- y finalmente a un padre misico, autor de un disco enteramente dedicado a
acompaflar y ayudar a su hijo - y a todos los nifios que lo deseen - en las
actividades cotidianas.

Se trataron de entrevistas sin guién estrictamente estipulado - la conversacion y
los temas tratados fueron surgiendo de manera espontdnea - donde las preguntas
base fueron cambiando y adaptandose segin las respuestas de los entrevistados.
Si bien no todo lo hablado fue relevante en términos de informacion, si resulto
importante en lo humano, en el acercamiento a cada una de las realidades de
estos padres y sus opiniones.

Se trat6é de una instancia de reflexién y de afirmacion de los conceptos estudiados
de la mano de quienes hace afios lidian de una manera u otra, con los TEA.
Surgieron numerosas anécdotas - que si bien quedaron fuera del informe -
ilustraron de manera puntual el problema de la falta de aceptacion de la sociedad
hacia estos nifios y sus particularidades, y de la continua discriminacién que
viven en su dia a dia. También quedaron expuestas las dificultades que enfrentan
todos los dias como padres y la necesidad de ayuda para todas las familias que
viven esta realidad. Se enfatizd claramente la necesidad de trabajar al respecto,
de realizar todo aporte posible, cada uno desde su rol y considerando sus
posibilidades.

Segtn el desarrollo de la entrevista, les fueron presentadas algunas de las ideas
de disefio primarias surgidas de las encuestas para recibir su opinién al respecto.
Asimismo se recibe de ellos nuevas ideas o propuestas.

Los tres padres autorizaron a incluir sus nombres y datos en el presente informe.
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4.6.1 Padre Referente 1: Silvia Souberville

Profesion: Pediatra
Fundadora de CEAutismo Padres Maldonado Punta del Este Uruguay

La Dra. Souberville, pediatra y madre de Ignacio - diagnosticado con TEA -
comparte su experiencia. Narra como decide junto con otras tres o cuatro madres
-y después de pasar largo tiempo 'encerrada’ - a fundar una asociacion sin fines
de lucro de padres, familiares y amigos de personas dentro del espectro autista.
El camino hacia la fundacién de 'CEAutismo Padres Maldonado Punta del Este
Uruguay' fue largo, e incluy6 un afio entero de redaccién de estatutos.

"El fin de la asociacién es compartir experiencias, formar y sensibilizar a la
poblacion sobre los que son los TEA. También recomendar libros, generar una
biblioteca, una base de datos con material e informacién sobre las distintas
terapias, que sea valedera” explica Souberville. La doctora hace hincapié en el
gran numero de informacién incorrecta o engafiosa que se encuentra en internet
y la necesidad de guiar a los padres en la biasqueda de herramientas.

Souberville afirma que las asociaciones de padres sirven fundamentalmente
para que no se sientan tan solos, y acota que sobretodo son las mujeres las que
acuden, ya que frecuentemente los hombres tienen mas dificultades en aceptar
la condicién de sus hijos y un gran ntimero abandona el hogar.

"Deberia haber mas apoyo a las familias” indica Souberville. "Los padres - y
fundamentalmente las madres - estan agotados”, explica la doctora y contintia
"deberia haber un sistema de apoyo al cuidador, porque si necesitan una terapia
la tienen que pagar también, entonces se hace imposible sumar esto a todo los
gastos que ya implica su hijo."

Otro de los objetivos de CEAutismo es formar personas en el tema: se han
organizado ya dos cursos, uno de Asistente Terapéutico Pedagogico en TEA - al
cual acudieron maestras, estudiantes de psicologia, psicomotricistas y padres - y
otro especifico para maestros, cuyo objetivo era brindarles herramientas para
el aula, que les permitieran recibir de mejor manera a nifios con TEA, explica
Souberville.

"Un nifio con TEA deberia tener como minimo 16 horas semanales de terapia,
de estimulo”, asegura la doctora. Souberville insiste en que ninguna prestacién
estatal ni privada otorga esa cantidad de horas de atencién. "Por eso hay que
formar técnicos y sobretodo hay que formar a los padres para que tengan

herramientas para poder seguir en casa. Muchas veces sucede que los nifios
tienen un avance en terapia y luego los padres no saben como estimularlo para
que contintie mejorando en su hogar.”

La asociacién a logrado otros objetivos como la implementacion del ‘cine azul’
en Maldonado, eventos de atletismo para chicos especiales o desfiles de moda
inclusivos. Cada 2 de abril CEAutismo realiza un evento por el Dia Mundial del
Autismo, donde se reparten folletos y boletines. La Dra. Souberville reflexiona:
"Si bien se acercaba mucha gente mientras fui directora de la asociacion, siempre
senti que éramos pocos... en el Gltimo evento que participé pensé que se iba a
llenar la plaza pero no, no sucedié. Hasta que no te toca, no sos visible. Se habla
mucho de incluir, ¢pero hasta donde esto es una realidad?"

Al hablar concretamente de posibles herramientas que puedan ser ttiles tanto
para los nifios con TEA como para sus padres, Souberville menciona la cantidad
de manuales y kits sensoriales que existen, pero que no son econdmicos.
Asegura que de todos modos pueden encontrarse paginas web que muestran
gratuitamente como fabricar cajas o botellas sensoriales o kits anti-estrés.

Frente a la propuesta de realizar una guia de alimentacion, la doctora se muestra
entusiasmada. "Eso estaria genial, no existe y es fundamental la alimentacion.
Hay nifios que no toman leche o no comen carne. Una guia de alimentacioén que
informe sobre nutrientes balanceados dependiendo de los gustos o de la facilidad
o de la sensibilidad de cada niflo, estaria fabuloso.”

Souberville hace hincapié en la importancia de que cada padre conozca a su
propio hijo: saber que le gusta, que no le gusta, con que se enfada, que le molesta.
"Luego de tener toda esta informacion puedes encontrar una cantidad de cosas
para estimular a tu hijo" asegura la doctora.

"Me preguntds en este momento si yo acepto esto que me toca vivir y te digo
que no, porque duele, duele muchisimo... duele no poder llevar a tu hijo al
cine, a un parque de diversiones, que los compafieros no lo inviten a sus
cumpleafios... y que si lo invitan no pueda ir porque no puede quedarse solo,
duele no poder ir a la playa, a cualquier tipo de eventos porque hay mucha
discriminacion por desconocimiento y por egoismo. (...) Lo importante en
este momento es seguir trabajando, y considerar elaborar leyes para que
estos niflos cuando crezcan y sean adultos puedan trabajar.”



4.6.2 Padre Referente 2: Hildenith Cabrera

Profesion: Terapeuta Ocupacional Infantil

Cabrera es diagnosticada TDHA (Trastorno por Hiperactividad y Déficit Atencional)
a los 4 afios. Su esposo, diagnosticado a la edad de 38 afios, se encuentra dentro
del espectro del autismo y su hija de 8 afios también. Su hijo mas pequefio
presenta Trastornos Especificos y retardo en la adquisicion del lenguaje.

Debido a la condicién diagnosticada en su infancia, la terapeuta ocupacional
Hildenith Cabrera decide dedicar sus estudios y su vida al tratamiento de los
nifios con TEA y otros trastornos. La terapeuta explica algunas de sus propias
dificultades: "tengo fallas en mi sistema sensorial, por lo cual tengo que vivir
sometida a una dieta sensorial". Estas fallas se traducen en demasiada energia
y niveles de ansiedad excesivamente elevados, explica la terapeuta y prosigue:
"practicamente no puedo salir a la calle sin tener musica, la necesito para poder
concentrarme en ella y no en todo lo que esta pasando a mi alrededor, si no me
agito, me acelero demasiado.”

Yendo a los principales problemas que afectan a los nifios con TEA, Cabrera
explica que la primer dificultad que se debe enfrentar es la comunicacion. Si
bien hay nifios que son verbales esto no garantiza que se pueda lograr una
comunicacion efectiva con ellos: "el lenguaje como medio de comunicacién no
es solamente hablar, es comprender, lo que se dice y también lo que se expresa.”
La terapeuta asevera que cuando un padre no logra tener una comunicacién
con su nifio es muy dificil lograr una buena intervencion, lo mismo con todos
los especialistas que estén trabajando con él. Lo primero que se debe tratar de
fomentar siempre es la comunicacion, insiste Cabrera: "yo no puedo dar una
consigna ocupacional si el nifio no me entiende lo que le estoy diciendo ni yo
tampoco comprendo sus necesidades.”

Otro de los principales problemas de los TEA son las fallas sensoriales, es decir la
percepcién de los sentidos, asegura la terapeuta. Los padres frecuentemente no
saben qué tanta influencia tiene esto sobre el nifio ni que tanto puede repercutir
esto en su conducta. "Si no conoces sensorialmente como esta tu hijo, no puedes
saber que juguetes regalarle, ni que comida prepararle ni de qué forma lo vas a
poder bafiar, porque inesperadamente puede reaccionar mal” explica la terapeuta.
Pero si bien puede ser que el nifio sea no verbal, prosigue Cabrera, existen
sistemas como los aumentativos-alternativos que le permitiran expresarse, y
existen multiples variantes de estos sistemas porque hay diferentes canales de
aprendizaje, diferentes formas de ver las cosas y porque sensorialmente cada
nifio es diferente. "A un nifio quizas se le hace mas ficil tocar una pantalla que

soportar el sonido del velcro”, explica la terapeuta.

Como terapeuta, Cabrera realiza un compendio de elementos y herramientas
que para algunos nifios funcionan y para otros no, “porque no a todos les va lo
mismo aunque tengan el mismo diagnéstico’, y hace hincapié en las diferencias
existentes a nivel de crianza, de situacién familiar y de posibilidad econémica.

"Son tantas las cosas que varian y que pueden cambiar dentro del espectro que
nos vuelve locos (...) y por eso la parte psicologica y emocional para un padre
es tan dificil.” La terapeuta recomienda a estos padres tener mucha fuerza y
sobretodo formarse. "Pero ademas como padre til necesitas formarte en tu propio
hijo, porque los cursos son genéricos, y es necesario aplicar esos cursos genéricos
a tu propia realidad.

Si un padre estd formado, dentro de su casa tiene que haber por ejemplo, una
agenda visual adaptada al nivel de comprension de ese nifio, explica Cabrera.
Otro espacio que Cabrera considera fundamental para el nifio con TEA es el
rincon sensorial: un sitio adecuado con diferentes tipos de texturas, de estimulos
visuales, tactiles y de movimiento, a donde el nifio pueda recurrir cada vez que se
sienta abrumado, con el objetivo de modularse o autorregularse. "No se trata de
un espacio de juego”, explica la terapeuta, "se trata de un espacio de modulacion
para cuando el nifio realmente lo necesita”.

En cuanto a las ‘recompensas’, que son parte del condicionamiento - de la
conducta - la terapeuta opina que si bien se utilizan, el padre tiene que saber
como utilizarlas. Existen recompensas tangibles, sociales, comestibles, etc. y se
debe determinar cual es la mejor para ese nifio. "Para utilizarlas tienes que ser
consciente de cudndo hacerlo y cuando dejar de hacerlo o en que momento
modificarlas a reforzadores sociales - donde simplemente con un ‘'muy bien' ya
basta.”

Cabrera menciona la importancia del mobiliario adaptado a estos nifios, como
sillas donde no se encuentren completamente rigidos - que les permitan
balancearse o moverse - ya que si el nifio esta 'tranquilo moviéndose’, puede estar
mas enfocado en sus tareas, y a una altura adecuada que les permita mantener
siempre el contacto con el piso, ya que esto evita que se eleven sus niveles de
ansiedad. Las mesas de trabajo deberian tener 'agarraderas’ para ambas manos,
que puedan apretar cuando necesiten controlar su ansiedad y modificadores
de alturas, para los nifios que no puedan trabajar sentados. Se deberia pensar
también en agregar paneles para colocar pictogramas. "El problema no deberia
ser su posicion para trabajar, si no que trabajen”, concluye la terapeuta.
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¢Extranjeros de la sociedad?: nifios con TEA

Mariana Lépez Garcia

4.6.3 Padre Referente 3: Fabian Marquisio

Profesion: Masico
Realizador del proyecto Villazul: Milsica para Crecer

Frente al diagnéstico de su hijo, recuerda Marquisio, ni él ni su mujer sabian
como reaccionar: "no sabiamos sobre autismo, no sabiamos que habia que hacer
ni como se tenia que tratar”. Lo que comenzaron a hacer entonces como padre
y madre de un nifio con TEA, fue probar todas las herramientas posibles para
tratar de ayudar a su hijo a mejorar su desempefio en las diferentes tareas de la
vida cotidiana.

"Pero en nuestro caso, pocas cosas nos estaban ayudando. No lograbamos conectar
con él... hasta que le empezamos a cantar” recuerda el misico. Se dieron cuenta
en ese momento que cantdndole sobre las actividades que tenia que realizar,
cantandole sobre diferentes cosas, él los miraba, se reia, se divertia, "y eso es lo
mas importante para lograr la atencién del nifio con TEA" afirma Marquisio, "que
él te preste atencién de una manera u otra.” En su caso fue con la musica que lo
lograron y result6 muy importante en su vida, ya que significé un gran cambio:
comenzaron a utilizar canciones constantemente en su diario vivir para hacer
todas las tareas y actividades que le resultaban dificultosas, como ir al bafio,
alimentarse e incluso tranquilizarse.

"Y esto desencadeno finalmente en el concepto de lo que fue Villazul. Como estas
canciones nos servian tanto con Antonio y nos parecian muy ttiles, pensé que
seria una buena idea difundirlas, compartirlas con otra gente."

Marquisio hace hincapié en las dificultades que enfrentan los nifios con TEA en
su dia a dia, en como todo tarea ‘cuesta’ cinco o seis veces mas de lo que le cuesta
a cualquier otro nifio.

"¢Como explicarle que €l puede estar desnudo en el bafio pero que no puede estar
desnudo en el comedor? ;Por qué podemos abrazar al abuelo, pero no podemos
abrazar a un seflor que pasa por la calle?” Esos conceptos son muy abstractos,
explica el cantautor, "son de la convenci6n social y todos normalmente los vamos
entendiendo a medida que crecemos, pero a estos nifios les cuesta mucho maés."

Como recomendacion para los padres que se enfrentan por primera vez al
diagnéstico de sus hijos, Marquisio recomienda mo desesperarse, porque
frecuentemente es lo primero que pasa. "Cuando viene el diagnostico sentis que
se te acaba el mundo, todo es un caos, todo es un desastre” recuerda de su propia
experiencia.

"Lo primero que hay que entender como padre es que esta condicién no tiene
solucién, y por lo tanto te conduce hacia una manera distinta de ver la vida’,
explica Marquisio y prosigue "te toc6 tener un nifio con discapacidad y vas a
tener que aprender a vivir la vida de otra manera. No se cura, no existe cura, no
hay nada”. Lo que se debe hacer entonces segtin el musico, es tratar de que el
nifio con su discapacidad viva su vida con felicidad y se inserte en la sociedad de
la mejor manera posible.

Lo fundamental entonces, insiste el cantautor, es lograr la aceptacion de la
condicion y entender que se trata de una lucha muy larga. Luego agrega que
debido al gran nimero de casos que conoce es consciente que frecuentemente y a
su pesar, el padre del nifio lo abandona: "existe un amplio porcentaje de hombres
que abandonan, padres que dejan a sus nifios con esta condicion y por lo tanto
hay muchas madres solas.”

Pero pese a las dificultades, Marquisio resalta la importancia de mantener la
alegria del hogar y evitar las discusiones frente al nifio, ya que si bien ellos dan
una falsa impresién que no escuchan o que no estan pendientes, "en realidad
estan pendientes de todo, escuchan todo, entienden todo" resalta el musico y
agrega "si uno quiere que su hijo esté bien debe sentirse orgulloso de su hijo."

Realizar un diagnostico lo antes posible también resulta fundamental indica
Marquisio. "Aceptarlo uno mismo como padre, aceptarlo en el circulo familiar
y llevar al nifio lo antes posible a profesionales que lo diagnostiquen serian las
primeras tres cosas mas importantes.” Luego se debe comenzar un proceso en
conjunto, en donde el grupo de personas que trabaje con ese nifio estén lo mas
conectadas y unidas posible.

"Vivimos en una sociedad que no entiende qué es el autismo. En una
sociedad que recién estd aprendiendo sobre esta discapacidad, que estd
recién entendiendo como actGan las personas con esta condicién. Nadie
entiende muy bien que es lo que hay que hacer, como hay que proceder
ante un nifio con autismo, y por eso les tienen miedo. Prefieren apartarse
porque no saben como actuar, no saben de qué manera reaccionar, como
hablarle, como dirigirse y ante ese miedo prefieren apartarse (...) Los grandes
cambios nunca surgieron de revoluciones enormes, siempre se hicieron a
partir de una persona que empez6 con algo, por mds minimo que pareciera.
Sencillamente hay que hacer cosas”, concluye.
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4.6.4 Conclusiones de las Entrevistas

Segtn la doctora Souberville, fundadora de CEAutismo, las asociaciones resultan
importantes para acompafiar a los padres de los nifios con TEA a transitar el
camino que les ha tocado vivir, para que se sientan mas acompaiiados y apoyados
gracias a la empatia de quienes viven su misma situacion.

Souberville insiste en que deberia haber mas apoyo a las familias, ya que los
padres - y fundamentalmente las madres - se encuentran extremadamente
cansados, y explica que deberia haber un sistema de apoyo al cuidador.

En el marco de la asociacién fundada por la doctora, también se realizan cursos
formativos, ya que segin explica, es fundamental formar a los padres para
que tengan herramientas para poder continuar el trabajo en su propia casa. Es
habitual que los nifios presenten un avance durante la terapia y luego los padres
desconozcan como estimularlo para que continie mejorando en su hogar.

Este concepto lo reafirma la terapeuta ocupacional Cabrera, quien recomienda a
lo padres no sélo formarse, si no formarse en su propio hijo, es decir adaptar las
enseflanzas de los cursos genéricos a las caracteristicas particulares de cada nifio.
Souberville coincide en este aspecto, en la importancia de que cada padre conozca
a su propio hijo: saber que le gusta, que no le gusta, con que se enfada, que le
molesta. Recién luego de tener toda esta informacién se podran encontrar las
herramientas adecuadas para estimular al nifio, asegura la doctora. Cabrera por
su parte afirma que si no se conoce como se encuentra el nifio sensorialmente no
se puede saber que juguetes regalarle, ni que comida prepararle ni de qué forma
bafiarlo, porque inesperadamente puede reaccionar mal.

Cabrera insiste en la relevancia de lograr una comunicacién efectiva con el
nifio autista mas alla del lenguaje. No es importante solamente lograr que el
nifio hable - ya que existen diferentes sistemas de comunicacién a través de
pictogramas - si no que ese nifio comprenda y pueda expresar lo que piensa y lo
que siente. Resulta imposible segtin la terapeuta, dar una consigna ocupacional
si el niflo no entiende lo que se le estd diciendo ni el terapeuta comprende sus
necesidades. Marquisio habla de la significacién de generar una ‘conexién’ con
su propio hijo - en su caso fue a través del canto, de la masica - e insiste en la
importancia de atraer la atencion del niflo con TEA, de la manera que resulte
mas eficiente.

Marquisio asegura que a los nifios con esta condicion les resulta muy dificultoso
realizar cualquier tarea diaria y les recomienda a los padres que pasen por esta
situacién mucha fuerza y perseverancia, con lo cual coinciden tanto Souberville
como Cabrera. Asimismo el misico resalta la trascendencia de mantener la
alegria en el hogar a pesar de las dificultades.

La TO Cabrera recomienda ampliamente la utilizacion de agendas visuales y hace
hincapié en la importancia de tener un rincén sensorial en el hogar, es decir un
espacio de modulacién para cuando el nifio realmente lo necesita.

Frente a la propuesta de realizar una guia de alimentacién, la doctora Souberville
se muestra entusiasmada, ya que menciona la gran cantidad de kits sensoriales e
ideas para realizarlos pero que existe poco o nada respecto a la alimentacién, un
tema tan importante y complejo de enfrentar para los nifios con TEA.

Segtn Cabrera, el uso de recompensas puede resultar beneficioso como parte
del condicionamiento, pero es necesario controlar su administracion, para poder
transformarlo luego en reforzadores sociales.

Cabrera insiste en la importancia de tener un mobiliario adaptado a estos nifios,
que contemple fundamentalmente su necesidad de movimiento constante. Sillas
y mesas que permitan que ese nifio se mantenga 'tranquilo moviéndose' para
poder concentrarse en sus tareas.

Finalmente, tanto Souberville como Marquisio hablan de discriminacién y de
la problematica del desconocimiento de los TEA por parte de la sociedad. Con
frecuencia ambos se han encontrado frente a situaciones donde las personas
ajenas al entorno de sus hijos reaccionan de manera negativa frente a ellos, ya
sea por miedo o por egoismo.

Los tres entrevistados coinciden en la necesidad de seguir trabajando individual
y colectivamente para generar una mayor conciencia respecto al tema. Crear
nuevas herramientas y recursos que permitan una mejor integracién de estos
nifios - y adultos - con TEA a la sociedad.
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4.7 10 cosas que cada niino con TEA quisiera que supieras

A modo de finalizar este capitulo y de sensibilizar respecto al tema de una
manera mas humana y personal, se presenta a continuacién un texto de Ellen
Notbohm de 2012. En el mismo la autora - madre de dos hijos con ADHD y
autismo - describe el sentir de un nifio autista desde su propio punto de vista.

1. Soy un nino

Mis conductas del espectro autista son una parte de mi, no todo lo que yo soy.
¢Eres tu una sola cosa? ¢O eres una persona con pensamientos, sentimientos,
preferencias, ideas, talentos y suefios? ¢Eres gordo, miope (usas lentes) o eres
algo torpe en tus movimientos? Esas pueden ser cosas que yo vea a simple vista
cuando te conozco, pero td eres mucho mas que eso.

Como adulto tu tienes el control sobre cémo te defines a ti mismo. Si quieres
enfatizar algo para otros, lo puedes hacer. Como nifio, yo todavia me estoy
desarrollando. Ni tu ni yo sabemos todavia de lo que soy capaz.

Si piensas en mi como solo una cosa, corres el riesgo de sembrar en mi
expectativas muy bajas. Si me transmites que tu no crees que yo pueda hacer
algo, mi respuesta natural va a ser:... ¢jpara que intentar?

2. Mis sentidos estan desincronizados

Esto quiere decir que, la iluminacién comun, sonidos, olores y sensaciones
habituales al tacto pueden ser dolorosas para mi. Mi entorno muchas veces se ve
hostil. Puedo parecer retraido o agresivo muchas veces, pero solo estoy tratando
de defenderme de lo que siento. Este es el motivo de porque una simple ida al
almacén puede ser agonizante para mi.

Mi audicién puede ser hiperaguda. Puedo percibir docenas de personas hablando
al mismo tiempo y los parlantes parecen explotar, la misica grita desde el equipo
de audio. Registro las bocinas a lo lejos, la tos o el sorbo de café. La picadora
de carne hace mucho ruido, los juguetes de bebé con sonido son estridentes y
las luces fluorescentes titilan. Mi cerebro no puede filtrar toda esa informacién
que ingresa y me siento sobrecargado. Mi sentido del olfato puede ser altamente
sensible. Puedo darme cuenta si el pescado en la pescaderia no esta fresco, si el
chico parado al lado nuestro no se bafié hoy, si el bebé que esta lejos nuestro se
hizo caca, etc. Me siento un poco invadido.

Ademas de esto, jhay tanto resplandor en mis ojos! La luz fluorescente no
solamente es muy brillante sino que tintinea. El espacio parece moverse. La

luz pulsante distorsiona lo que estoy viendo. Hay demasiadas cosas para poder
enfocarme en algo. Mi cerebro compensa esto haciendo que yo mire hacia un
punto lejano y perdido. Todo esto afecta como me siento solamente de estar
parado aqui, y ahora. Tampoco puedo saber donde esta mi cuerpo en el espacio.

3. Distinguiendo entre no quiero y no puedo

No es verdad que yo no escucho las instrucciones que me dan. El tema es que
no puedo comprenderlas. Cuando me llamas del otro lado del salén yo escucho:
‘@#$%"& Alex.|*#$$%”

En vez de hablarme a la distancia, acércate a mi, busca mi atencién y hablame
con palabras sencillas: “Alex, coloca tu libro en el escritorio. Es hora de comer.”

Esto me dice dos cosas:

1. Lo que tu quieres de mi

2. Lo que pasa después de que yo haga eso
Ahora es mucho mas facil para mi comprender.

4. Entiendo el lenguaje literal

Si utilizas frases como: “Tengo la panza como un tambor”, después de comer, yo
no voy a entender. Mejor coméntame: “Comi mucho, tengo la panza llena.”

Si dices metaforas, dichos, chistes, alusiones o usas sarcasmo me hacen perder el
sentido de lo que me estas diciendo.

5. Escucha en todos los sentidos lo que estoy tratando de
comunicar

Es dificil para mi decirles lo que yo necesito cuando no tengo manera de
describir mis sentimientos. Puedo tener hambre, estar enojado, tener miedo,
estar confundido, pero en este momento no puedo encontrar las palabras para
comunicarlo.

Estén alertas a mi lenguaje corporal, agitacion o algin otro signo que muestre
que algo no esta bien para mi. Esta es mi manera de comunicarlo.

También puedo parecer un pequeflo profesor o estrella de cine repitiendo frases
armadas para intentar compensar y explicar lo que no puedo explicar con palabras
adecuadas. He memorizado esos mensajes del mundo que me rodea porque sé



que esperan de mi que yo hable cuando me hablan. Los adultos lo llaman ecolalia.
Puedo no entender la terminologia o el contexto en el que estoy usando esas
frases. Solo se que me salvan de salir de esa situacién y doy una respuesta.

6. Toma nota... jme oriento visualmente!

Muéstrame como hacer algo, mejor que solo diciéndome. Preparate para
mostrarmelo mas de una vez. Mucha paciencia hace que yo aprenda mejor.

Las imagenes visuales me ayudan a moverme a través del dia. Me liberan del
estrés de tener que recordar lo que viene luego, hace una transicién suave entre
las actividades, me ayuda a manejar mi tiempo y cumplir tus expectativas.

Necesito ver algo para aprenderlo, porque las palabras habladas son vapor para
mi. Se evaporan en un instante, antes de que yo pueda comprenderlas. No tengo
herramientas para procesarlas instantaneamente. Si me presentas instrucciones
e informaci6n visualmente, las puedo tener todo el tiempo que las necesite y van
a ser las mismas si vuelvo mas tarde a verlas.

Sin el refuerzo visual, vivo en constante frustracién, perdiendo varios pedazos
de informacién y sabiendo que no puedo ayudarte en lo que tu quieres de mi.

7. Crea el foco en lo que puedo hacer en vez de en lo que
no puedo

Como cualquier persona, no puedo aprender en un entorno donde me estan
haciendo sentir constantemente que no soy lo suficientemente bueno y que
necesito que me traten los médicos.

Evito intentar hacer cualquier cosa si se que me van a criticar después, no
importa lo constructivo que te parezca que eso sea para mi.

Mira mis fortalezas y las encontraras. Hay mas de una manera de hacer las
COSas...

8. Ayudame con la interaccion social

Te puede parecer que yo no quiero jugar con otros nifios en el patio, pero es
simplemente que no sé como empezar la conversacion o integrarme a su juego.

Enséfiame como jugar con otros. Promueve que otros nifios me inviten a jugar
con ellos. Estaré fascinado de que me incluyan. Me siento muy cémodo cuando
participo de juegos estructurados que tienen claro el principio y el fin. No sé leer
facilmente las expresiones faciales, el lenguaje corporal o las emociones de otros.

Guiame. Si me rio porque Emilia se cay6 del tobogan no es porque yo piense que
es divertido lo que pasé. Es que no sé que decir. Hablame sobre lo que siente
Emilia y enséfiame a preguntarle, ;estas bien?

9. Identifica qué genera mis rabietas

Cuando pierdo el control sobre mi, te aseguro que es mucho peor para mi que
para ti. Esto ocurre porque alguno de mis sentidos se sobrecargd, o porque me
exigi demasiado en mis habilidades sociales. Si puedes descubrir por qué estoy
incomodo cuando tengo mis desbordes de comportamiento los vas a poder
prevenir. Toma nota de lo que pasé antes de que yo tuviera la rabieta, varias
veces y con el tiempo alguna cosa vas a encontrar.

Recuerda que todo lo que hago es una forma de comunicar. Te dice, cuando mis
palabras no pueden, como reacciono a lo que estd pasando alrededor mio. Mi
comportamiento puede tener una causa fisica. Alergia a las comidas, problemas
para dormir, gastrointestinales, pueden afectar mi comportamiento. Busca los
signos porque yo no voy a poder decirtelo.

10. Quiéreme incondicionalmente
Olvida las frases: “si tu solo fueras... 6 “spor qué no puedes...?”

¢Acaso tu complaciste todo lo que tus padres querian de ti? Yo no elegi tener
Trastornos del Espectro Autista. Recuerda que esto me pasé a mi, no a ti. Sin tu
ayuda y soporte mis chances de crecer y ser exitoso e independiente son leves.

Con tu apoyo y guia mis posibilidades son mucho mas grandes de lo que tu
puedas pensar.

Tres palabras que debemos tener presentes siempre: paciencia, paciencia,
paciencia.

Mira mis diferencias como habilidades diferentes mas que como discapacidades.
Pasa por arriba mis limitaciones y mira mis fortalezas. Puedo no ser bueno en
el contacto visual o conversando, pero te has dado cuenta de que no miento, no
chantajeo ni pre-juzgo a las otras personas?

Confio en ti. Todo en lo que yo me puedo convertir no va a pasar sin ti como mi
base, mi soporte, mi inspiracion, mi guia.

Amame por quien soy y verds que tan lejos puedo llegar.



4.8 Conclusiones

El autismo es un gran desafio a enfrentar, tanto por quien lo padece como por
su entorno. Las tareas cotidianas que parecen ficiles para los neurotipicos no lo
son para los nifios con TEA, y superarlas supone grandes esfuerzos de su parte,
de sus padres y de su entorno.

Un gran ntmero de padres encuentra apoyo e informacién en los grupos
asociativos de padres y en grupos de las redes sociales, pero necesitan mas
apoyo externo. Son muchas sus necesidades personales y econoémicas frente a la
situacion que les toca vivir.

Existe un gran problema de falta de recursos, ya que todas las terapias a las
que deben acceder estos niflos implican grandes gastos. Por lo tanto el factor
econémico es fundamental a la hora de plantearles cualquier tipo de solucién o
herramienta.

La inclusién escolar es una de sus mayores preocupaciones a corto plazo y la
inclusién dentro de la sociedad es un tema que se encuentra siempre en sus
pensamientos. "¢Qué sera de mi hijo cuando yo no esté?" es la pregunta que
se hacen a diario y frente a la cual no tienen respuesta. Tanto los encuestados
como los padres referentes entrevistados se encuentran de acuerdo respecto a
la necesidad de discutir verdaderamente de que se trata la inclusién y cual es la
mejor manera de hacerlo.

Como se pudo ver en el resultado de las encuestas, cada autista es unico, y
reacciona de manera singular frente a distintos estimulos. Cada uno tiene sus
particularidades e individualidades, sus gustos y sus dificultades que lo hacen
anico.

Esta caracteristica de espectro es lo que genera tanta incertidumbre en los
profesionales y en los padres: no existe una soluciéon ni una herramienta que
funcione para todos. Es necesario conocer muy bien a ese nifio para saber que
instrumentos son los mas eficientes para el.

Profesionales y padres insisten en la importancia de obtener formaciéon para
ayudar a sus hijos desde el hogar a desarrollar su mayor potencial mas alla de
los apoyos terapéuticos.
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"Ah, no te preocupes por él; prefiere estar solo.”

";Cudntas veces he oido eso? Yo no creo que ningun ser humano
desee realmente estar a solas, no puede ser. En el caso de los
autistas, lo que nos pone nerviosos es el causarles problemas a
los demas, o incluso hacerlos enfadar. Por eso nos cuesta estar
con otras personas. Y por eso a menudo acabamos solos.

Lo cierto es que nos encantaria estar con otras personas. Pero
como las cosas nunca salen bien, acabamos acostumbrandonos
a estar solos, sin darnos cuenta siquiera de que ocurre. Cada
vez que 0igo que alguien comenta lo mucho que me gusta estar
solo, me siento desesperadamente apartado. Es como si me
estuvieran dando la espalda a propésito.”

Capitulo 5

Antecedentes y Proceso Creativo



5.0 Introduccion

Ya que el objetivo general es plantear estrategias y metodologias para disefiadores
y concienciar sobre la necesidad de crear objetos y sistemas pensados
especificamente para niflos con TEA, se realiza una btusqueda de antecedentes
a diferentes niveles: desde herramientas tangibles existentes hasta espacios
pensados para generar nuevas soluciones para esta poblacion.

Es necesario realizar este analisis para obtener un panorama certero de que tipo
de herramientas de disefio orientadas a niflos con TEA se encuentran a nivel
internacional y local y como se desarrollan.

Se investiga primero cuales son los productos que se encuentran hoy en dia en
el mercado, como se presentan y a que costo. Luego se presentan otro tipo de
antecedentes, como la generacion de un espacio en una Universidad dedicado al
disefio para TEA, diferentes campafias de recaudacién de fondos para proyectos
que abordan la tematica y la creacién de una red de disefio para el autismo a
través de conferencias y encuentros locales.

Luego de dicho analisis se plantean esquemas visuales y graficos generados
a partir de lo investigado anteriormente a modo de resumen y compendio de
ciertos conceptos.

Finalmente se presentan un nimero de mapas mentales referidos a las actividades
de la vida cotidiana generados como base para el planteamiento de nuevas ideas
o alternativas de disefio que pudieran resultar ttiles para esta poblacion.
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¢Extranjeros de la sociedad?: nifios con TEA

Mariana Lépez Garcia

5.1 Antecedentes: Productos
Autism-Products
En la pagina de inicio de Autism-products, Kelly cuenta su historia:

"Como madre de un hijo autista, luché por encontrar los juguetes, articulos
para el hogar y otros productos adecuados que satisfacieran sus necesidades
especificas y ayudasen a nuestra familia a superar los desafios diarios. No
solo queriamos mantener a nuestro hijo entretenido, queriamos ayudarlo
a prosperar. Entonces, comencé mi propio sitio para facilitar a los padres,
cuidadores, terapeutas y educadores a encontrar todo lo que necesitan, en
un solo lugar." ("Autism-Products", 2019)

Actualmente, cuentan con 4823 articulos que han sido disefiados sobre
investigaciones con los siguientes objetivos:

+ Satisfacer las necesidades sensoriales

+ Proporcionar comodidad y suavidad

+ Mejorar rabietas y crisis

« Capturar la atencion y ayudar con el enfoque
+ Gestionar la energia

+ Mejorar o aprender nuevas habilidades

+ Comunicarse efectivamente

+ Afrontar y aprender mejor en el aula

Su compromiso es el de brindar el mejor valor al mejor precio. Aseguran tener
productos para el autismo segin cada necesidad, incluidos juguetes, ropa,
aprendizaje, comunicacién, muebles, equipos, productos sensoriales, seguridad,
accesorios de terapia y mas.

Insisten también en encontrar un sentido de comunidad dentro de la pagina:
un padre accediendo a ella podra sentir que no es el dnico que busca un juguete
sensorial, un chaleco con peso, un par de auriculares con reduccién de ruido u
otro producto para el autismo.

A su vez, la creadora del sitio web pone a disposicién su mail personal con
el objetivo de ayudar a los padres a esclarecer sus dudas, si necesitan saber
cémo los productos para el autismo pueden ayudar a su hijo y su familia, o qué
productos pueden ayudar con una situacion especifica.

"Creé este sitio para que pueda sentirse respaldado al seleccionar los productos de
autismo adecuados para las necesidades tnicas de su hijo." ("Autism-Products”,
2019).

Se encuentran una gran cantidad de productos, correctamente categorizados
y organizados segiin las necesidades del nifio. Los precios varian acorde a los
productos y algunos resultan muy elevados.

La pagina se encuentra en inglés y solo realiza envios dentro de los Estados
Unidos.

&
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Bandas de Collar pulpo paneld . Cuadrados de
estiramiento con peso anlejssegcgr;cas texturas
US$ 69,99 Us$ 21,99 US$ 23,99

Garage infantil S Rock Pelota terapéutica ‘HowdaHug’
US$ 559 Sgssal??; US$ 29,99 asiento enrollable
Us$ 77,81
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¢Extranjeros de la sociedad?: nifios con TEA

Mariana Lépez Garcia

Fun and Function

"Como muchas cosas buenas en la vida, nuestra compafiia nacié del deseo
de cambio. Comenzamos Fun and Function porque no pudimos encontrar
herramientas sensoriales para nifios que se ajustaran a las necesidades de
nuestra familia. Asi que canalizamos nuestra frustracién y la convertimos
en una pasion por crear los mejores juguetes y herramientas sensoriales del
planeta.

Toda mi experiencia como terapeuta ocupacional se aplica a cada parte
de esta empresa y nuestros productos. Mejorar la vida de los nifios con
necesidades especiales es nuestra mision de conduccién. Mi esposo y yo,
junto con nuestro creciente equipo de expertos, hemos pasado gran parte de
nuestras horas de vigilia construyendo este suefio. Todo lo que hacemos es
amigable para los niflos, asequible y, lo que es mas importante, marca una
verdadera diferencia terapéutica y de desarrollo en la vida de los nifios. Y
todo lo que hacemos esta guiado por estos valores.

A pesar de que somos terapeutas y educadores pedidtricos de profesion,
también tenemos hijos, jy somos nuestros propios clientes! Hemos estado
alli antes ... de hecho, todavia estamos alli." ("Fun and Function", 2019)

La empresa se califica como 'colaborativa’, ya que disefian desde el acercamiento
continuo a la comunidad terapéutica y a los padres para explorar nuevas formas
de mejorar y encontrar inspiracién. Su chaleco de compresién con peso es un
ejemplo de ello: después de originar el concepto, escucharon a los padres que
querian una mayor capacidad de ajuste, por lo que agregaron velcro. Luego
escucharon que era demasiado grande para algunos nifios, asi que hicieron
tamafios mas pequeflos. Finalmente compartieron ideas para agregar graficos a
los chalecos para que todos pudieran votar y elegir.

Aseguran vender solamente productos en los que creen. Para ayudar en la
seleccion, comparten informacién directa, conocimientos clinicos y experiencias
de otros clientes - especialmente sus comentarios - ya que consideran que la
vida real es el mejor laboratorio de pruebas.

A través de la pagina invitan a compartir y sentirse parte de la comunidad a
través de diferentes redes sociales.

La pagina web se presenta ordenada, agradable visualmente y con diferentes
clasificaciones que hacen la bisqueda mas efectiva:

» Tipo de Producto (sdbanas, ropa, almohadas, masticables, auriculares, etc.)

+ Metas (atencion, tranquilizarse, habilidades de coordinacién, regulacion, etc.)
« Diagnostico (TDHA, autismo, trastorno de procesamiento sensorial, etc.)

- Entorno (escuela, terapia, trabajo)

A su vez se encuentra un motor de bisqueda mediante la combinacién de 3
parametros fundamentales: edad, meta y presupuesto.

A pesar de sus elevados costos, brindan la opcién de envio a la mayoria de los
paises, dejando por fuera sélo algunos productos que se envian tnicamente a
Estados Unidos continental.

\\\Iﬁ'll'l

Rodillo de espuma

'

Masa de regulacion
USs$ 14,99 apresion
US$ 25,99

Auriculares para
reduccién de ruido
US$ 25,99

Rincén de Clase
US$1229,99

Almohadén de

Camiseta Set de collares

sensorial deliilﬁszp\/si?/reiﬁlcia con mordillo movimiento
US$19,99 USsS$ 93,99 Us$13,99 US$ 29,99
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¢Extranjeros de la sociedad?: nifios con TEA
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Hop Toys

Segtn lo explican en su pagina web, Hop'Toys es una empresa especializada en
la seleccion y distribucién de juegos, juguetes y materiales pedagogicos para
aprender jugando. Con mas de 2500 productos buscan dar soluciones y respuestas
a las necesidades de todos, tanto nifios con discapacidad como no.

Hop'Toys se crea en 1999 por una pareja franco-americana que queria dar a
todos los nifios, fuese cual fuese su discapacidad o trastorno, la posibilidad
de jugar, evolucionar y aprender a su ritmo. Véronique y Bryon, juntaron sus
competencias: él, educador especializado en discapacidad, ella, especialista
en comercio y crearon Hop'Toys. Buscaban dar un 'hop’ - un paso - de
esperanza hacia adelante. ("Hop'Toys", 2019)

Esta empresa familiar nace en Montpellier, en el sur de Francia. Comienza
vendiendo solo en Francia, pero actualmente se encuentra presente en varios
paises de Europa como Bélgica, Luxemburgo, Suiza y Espafia.

Bolsa de baile 7i
€52,90 iptou

€16,90
@ =
Igloo tranquilizante

€565 Almohadpnes
de expresiones
€89,90

Monstruo de bolsillo
frio/caliente
€2,90

Calendario magnético
vida cotidiana
€87,50

Peonza gigante
€59,90

Timer gigante
€142,20

Abecedario
Montessori

Llavero ‘Puedo’ Panel de expresiones

y ‘No Puedo’ faciales Cuaderno de

oraciones

Panel PECs

Panel del dolor

Juego para

motricidad fina Agenda visual

Materiales Didacticos de ayuda

Se trata de una pagina de Facebook dedicada a la fabricacién artesanal y venta de
productos orientados a los nifios con autismo.

"Aqui encontrards materiales didacticos de ayuda diaria para favorecer y
estimular el crecimiento de nuestros nifios con TEA (Trastorno del Espectro
Autista)." ("Materiales Didacticos de Ayuda", 2019)

En la pagina se encuentran diferentes tipos de calendarios, agendas visuales,
abecedarios, paneles con velcro para demostrar expresiones o dolor, juegos para
mejorar motricidad fina, llaveros explicativos sobre que puede y que no puede
hacer el nifio.

Sin embargo los productos se encuentran 'dispersos’ en la red social, sin
categorizar y sin precio. Resulta muy dificil encontrar un producto especifico. La
administradora de la pagina realiza publicaciones casi diariamente, de productos
aleatorios.
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TUG

"El Taller de Union Grupal (TUG), nominado asi por el grupo, surge en el afio
2016 con el fin de crear un espacio educativo socio-laboral para personas
adolescentes y adultas con Trastorno del Espectro Autista (TEA).

Se trabaja en modalidad de proyectos, basados en los intereses y fortalezas
de cada uno de los integrantes, quienes se comprometen a tener un rol
activo como hacedores de su destino.

Se busca que el producto final sea de calidad y genere un rédito econémico .

Se facilita un soporte y apoyo para la integracion socio-comunitaria asi como
para la preparacién e inclusién al dmbito laboral, influyendo decisivamente
en la calidad de vida.

Creemos que todas las personas tienen cualidades, competencias y
habilidades propias a desarrollar, enriquecer y ser tenidas en cuenta para
generar posibilidades desde su individualidad, de integrarse al mundo laboral
con dignidad y gusto por la tarea." ("TUG taller de union grupal’, 2019)

El objetivo del espacio es generar proyectos basados en las fortalezas de sus
integrantes para ayudarlos a transitar hacia la vida adulta como seres auténomos,
autosustentables y productivos.

La creacion de microemprendimientos econémicamente rentables, de proyectos
basados en sus intereses, el acercamiento a la comunidad, el aprendizaje sobre
vinculos interpersonales y las normas laborales, facilitan y promueven su
insercion al ambito laboral.

Segun lo explican en su pagina de Facebook ("TUG taller de uni6n grupal’, 2019),
la misma ha sido creada con el fin de difundir lo que hacen, lo que son, sus
avances, gustos e intereses, y generar un espacio para compartir, intercambiar y
demostrar al mundo que las personas con TEA pueden desarrollar sus capacidades
y usufructuar su derecho a tener un trabajo digno y aportar a la comunidad.

En la pagina se encuentran productos dirigidos especificamente a nifios autistas -
como tarjetas de secuencias ilustradas para el desarrollo de diferentes actividades
cotidianas - pero también otro tipo de objetos que promueven e incentivan
diferentes habilidades, dirigidos no solamente a nifios con TEA.

Juegos de memoria, puzzles, ta-te-ti, Tuttu frutti, dados de las emociones - entre
otros - son el tipo de productos que venden a través de su tienda en la pagina de
la red social. La tienda de la pagina se presenta organizada, todos los productos
tienen precio e indican si se encuentran disponibles o no.

También presentan otros productos como tazas o pines, con el fin de promover
artistas plasticos del grupo.

e e R
$180 $250

Puzzle de Pizarra Tazas
madera Dado de las $180 $200
$230 emociones

$180
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5.2 Antecedentes: Campanas
Co.Meta

El Laboratorio Co.Meta del Politecnico di Milano tiene el objetivo didactico de
sensibilizar a los estudiantes sobre la utilidad social del disefio, con un enfoque
en el autismo. El proyecto nace en 2012 y se mantiene hasta el dia de hoy,
llegando a su séptima edicién en el periodo escolar 2018-2019.

A través de un blog se encuentran actualizaciones sobre las actividades del curso,
el trabajo final de los estudiantes y un archivo de contribuciones seleccionadas
por la clase que investigan el tema del autismo en sus implicaciones culturales
y de disefio.

Co.Meta es un Laboratorio de Metaproyectos del segundo afio del curso de Disefio
Industrial (Escuela de Disefio - Politécnico de Milan) impartido por los profesores
Giuliano Simonelli, Venanzio Arquilla, Davide Genco y Fabio Guaricci.

El proyecto Co.Meta tiene el objetivo educativo de sensibilizar a los estudiantes
sobre la utilidad social del disefio, colocando los problemas éticos y ambientales
en el centro del proceso de capacitacion.

El objetivo es disefiar conceptos de productos destinados a mejorar la calidad
de vida de las personas con autismo.

Durante el curso, psicélogos y formadores participan para permitir a los jovenes
disefiadores abordar adecuadamente la patologia - que implica un alto grado de
complejidad sin resolver - poco estudiada y con un profundo impacto social. Un
valioso apoyo para facilitar la recopilacién de datos son La Fundacién Trentina
para el Autismo, la Fundacién Piatti, la Cooperativa Social de Espacio Abierto y el
Centro Villa Santa Maria, que ofrecieron investigaciones de campo.

("Co.Meta", 2019)

SOUND MEMORY - Listen and
Remember

Sound Memory & un gioco pensato per
ragazzi che soffrono di disturbi dello
spettro autistico. Grazie alla nostra
esperienza sul..

@ DIL6 50008
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DILA- Sistema GPS

DILA & un sistema formato da quattro
prodotti e due applicazioni (una per i
genitori e una per i ragazzi),

“MUSIC CARPET"

Buongiorno, noi siamo il Gruppo 11
("Medley Project’) del corso di
Metaprogetto, di cui fanno parte
Trinidad Avila, Pietro Carulli..

Co,meta

COOKIT

Cookit  una tavoletta smart studiata
per guidare i ragazzi autistici durante la
preparazione dei pasti e per
aumentare progressivamente il loro
livello di autonomia in cucina, mentre
si divertono,

SUNNY MAZERS

SUNNY MAZE

Educa Mosaico

Educa Mosaico & un mosaico facilitato
che sfrutta la morbidezza delle pedine
magnetiche in gomma piuma, facili da
afferrare e.

ontatto
con le Emozior

ETA: a Contatto con le Emozioni

Who am IETA & un peluche
interattivoETA & un piccolo alieno
arrivato dallo spazio per aiutare i
bambini nello spettro autistico a
superare l'ostacolo della interazione
sociale. Presenta diverse modalita.

Rabble: trasporta il tuo mondo

Rabble & una borsa a tracolla pensata
per affrontare serenamente viaggi su
qualsiasi tipo di mezzo, caratterizzata
dalla presenza di un cappuccio che
isola accuratamente dalla confusione
circostante e una,
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Kickstarter

A través de la pagina 'Kickstarter' - plataforma para la financiacién colectiva de
diversos proyectos - se encuentran algunos productos pensados para nifios con
autismo. Sin embargo son escasos, y se tratan en su mayoria de emprendedores
en Estados Unidos.

Nesel Packs (EEUU)

Se trata de una mochila diseflada para estudiantes en el espectro del autismo,
de 6 a 12 afios. Inspirada por las herramientas sensoriales utilizadas por los
estudiantes con autismo, como los masticables’ y las mantas con peso, asi como
los chalecos de compresion. El objetivo era crear una mochila que abarcara todas
estas caracteristicas importantes para atraer al mayor espectro posible. Luego,
quisieron agregar algunas ideas propias, como una ventana de personalizacién
para que el estudiante puediera agregar su nombre o una foto de su animal de
peluche favorito.

Los creadores se encuentran especialmente entusiasmados con las correas que
han disefiado; estas agregan una sensacién de seguridad y comodidad para el
estudiante. Una ventaja adicional es que las correas para abrazar presentan dos
materiales: el frente de la correa es resistente, pero el interior de las correas es
suave y blando, por lo que no se produciran molestias.

Financiamiento con éxito - US$ 35836 contribuido de la meta de US$ 10000
Super Toys: Bricolaje para apoyar el procesamiento sensorial (EEUU)

Durante dos afios, Kristin y Melissa han combinado su experiencia para crear un
recurso para padres y profesionales que buscan crear herramientas y juguetes
divertidos y utiles para ayudar a los nifios con necesidades de procesamiento
sensorial.

Este libro contendra mas de 30 proyectos que van desde herramientas simples
que se pueden ensamblar en minutos, hasta esfuerzos de fin de semana en los
que el padre podra invertir su tiempo y amor para crear algo especial para su hijo.
El libro también incluye informacién sobre cada sistema sensorial y formas de
modificar los proyectos para satisfacer las necesidades individuales.

Financiamiento con éxito - USS$ 1496 de la meta de US$ 1000

BB360: Habilidades con pelota para personas con discapacidad (EEUU)

La misién de BB360 es brindar inspiracién y esperanza a las familias con
necesidades especiales. Esperan cumplir sus objetivos ensefiando activamente
habilidades fisicas que permitan a los atletas tener mas éxito en el hogar, en la
escuela y en sus comunidades. Cuando los atletas desarrollan estas importantes
habilidades fisicas, se crea unareaccion en cadena de empoderamiento que conduce
a una mayor autoconfianza, relaciones mas significativas e independencia.

Han creado el 'Ball Skills Bag' (bolsa de habilidades con pelota), un programa en
el hogar efectivo, asequible y facil de usar que se basa en las populares clases de
habilidad con la pelota que han impartido durante los dltimos 2 afios. Si bien la
mayor parte del contenido de la bolsa se puede encontrar en cualquier lugar, el
valor de la bolsa de habilidades con pelota estd en el plan de estudios.

Financiamiento con éxito - US$ 18.635 contribuido de la meta de US$ 15.000
Aplicacion para autismo 'Face Express' (Reino Unido)

Una aplicacién que permite a los adultos con trastorno del espectro autista
reconocer las expresiones faciales con éxito en la vida cotidiana.

La aplicacién de teléfono 6 tableta mostrard 2 fotografias diferentes tomadas
de personas reales que muestran expresiones faciales naturales a la vez. Los
usuarios seleccionan la foto que mejor coincide con el adjetivo que se muestra.
La marca muestra la respuesta correcta y - si se selecciona la foto incorrecta - la
aplicacién mostrara una cruz. Cualquier respuesta dada a la aplicacién confirmara
cudl es la correcta, dando una breve explicacién y dando pistas sobre qué buscar,
por ejemplo lenguaje corporal, ejemplos situacionales, cosas importantes a tener
en cuenta, como el tono de voz, etc. cuando se elige la expresion incorrecta.

Habra diferentes niveles que irdn desde facil a moderado a dificil para dar a los
usuarios la oportunidad de progresar en su aprendizaje personal y también para
permitir que los menos afectados puedan comenzar en una etapa mas avanzada.
Utilizan ejemplos de la vida real en lo que se refiere a la vida cotidiana.

Financiamiento sin éxito - €420 contribuido de la meta de € 813
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Designing For Autism

Se trata de una serie de encuentros entre paises para reunir a las personas
que se encuentran diseflando para el autismo, con el objetivo de compartir
sus conocimientos y construir una comunidad. Su misién es la de crear un
entorno de soluciones mejor disefiadas para la comunidad autista. ("Designing
for Autism", 2016)

¢Porqué ahora?

Existe una gran comunidad autista que puede beneficiarse de soluciones que se
adapten mejor a la condicién.

Histéricamente, muchas soluciones han venido de otros campos, disefiadas
inicialmente para otras discapacidades. Los patélogos del habla y el lenguaje
también han creado muchas soluciones, pero el disefio centrado en el ser humano
no ha sido una parte explicita del proceso hasta hace poco.

A pesar de que la conversacién dentro del autismo ha estado dominada durante
mucho tiempo por las terapias y la investigacién médica, los disefiadores y
fabricantes de todo el mundo hoy desafian la nociéon de que el tratamiento y
la terapia son las Gnicas soluciones para la comunidad del autismo. En lugar
de enfatizar como entrenar a personas autistas para que sean como el resto,
ahora es necesario explorar como crear herramientas que les permitan sentirse
cémodos en su mundo y aprovechar sus fortalezas.

Esta es una gran oportunidad para reunir a personas que han estado disefiando mas
alla de las terapias (arquitectura y entornos, hardware, software, indumentaria,
comunicacion gréafica) para compartir lo que han aprendido y cémo han creado
un proceso Unico para esta audiencia en particular. Esta serie de encuentros es el
primer paso hacia la organizacién de una cumbre mas grande para reunir a los
disefiadores que han creado productos y servicios para que la comunidad autista
comparta sus aprendizajes.

¢Se puede establecer una disciplina completa en torno al disefio para la
comunidad autista?

Si bien la organizacion de eventos seria un gran comienzo, lo que realmente
les emociona es la idea de ver a los participantes tomar las conexiones que han
desarrollado y los aprendizajes que han intercambiado, e impulsar ain mas esta
disciplina.

"Esperamos que al iniciar el intercambio de conocimientos en esta area, se
convierta en algo mas grande y apoye a los nuevos participantes en el campo.”

Los origenes

El hermano de David, Paul, fue diagnosticado con autismo severo cuando tenia
2 afios. Desde que supo que su hermano menor podria no hablar nunca, David
ha estado buscando formas innovadoras de comunicarse con él. Si bien trabajo
durante un tiempo como disefiador de interaccién, comenzé a explorar el disefio
para el autismo después de ver a Paul aprender a usar una aplicacién de iPad
para ayudarlo a comunicarse. Esperaba algin dia crear un producto mejor que
pudiera ayudar a personas como Paul a comunicarse. Dedicando su investigacién
al autismo, David se encontré frustrado con la complejidad del problema.

Kohzy vio estas luchas de primera mano. Habiendo tenido un pariente cercano
que habia sufrido un trauma cerebral temprano, Kohzy podia relacionarse con
muchas de las experiencias de David. Los dos finalmente se preguntaron: ;pueden
responderse estas preguntas reuniendo a personas que han tenido una profunda
experiencia en el disefio para la comunidad autista? Por lo tanto, nacié la idea de
construir una comunidad alrededor del disefio para el autismo.

La campaiia de Kickstarter

En abril de 2016, lanzaron una campafla de dos semanas en Kickstarter para
recaudar fondos para sus esfuerzos de construccién comunitaria. Estos fondos se
destinaron a cubrir los costos de cada evento: alimentos, materiales, transporte
para oradores y para ellos mismos. Alcanzaron sus metas econémicas planteadas.

("Designing for Autism", 2016)
Actualizacion 2019

Finalmente, este movimiento realizd6 solamente cuatro encuentros - desde el
2016 al 2017 y que se detallan a continuacién - para luego resultar abandonado.
La pagina no parece tener cambios desde el afio 2016.

+ Encuentro de San Francisco: Adaptabilidad y el Espectro - 16 de Agosto de 2016
* Encuentro de New York City: AAC Tech y Autismo - 15 de Diciembre de 2016
+ Encuentro de Minneapolis - 19 de Enero de 2017

+ Encuentro de Washington D.C. - 16 de Febrero de 2017
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5.3 Mapa de Actores

Con el objetivo de visualizar los distintos aspectos relevantes a la poblacién
de nifios con TEA y como puntapié para comenzar un proceso creativo y de
generacion de propuestas, se realizan dos mapas visuales: uno graficando quienes
son los principales actores que intervienen en la vida del nifio con TEA y otro
con referencias visuales a los sentidos.

Es fundamental conocer quienes son los actores en la vida de ese nifio para
comprender mas su situaciéon y entender que tipo de herramientas podrian ser
necesarias para él y su entorno.

Inmediatamente lo que se destaca es la numerosa cantidad de personas y los
miltiples roles de las mismas. Sin lugar a dudas es una cantidad mucho mayor
a la de un nifio neurotipico: psicélogos, psiquiatras, terapeutas ocupacionales,
acompaiiantes terapéuticos.

¢Necesita ese nifio mejorar su vinculo con todos estos actores? :Necesita nuevas
herramientas para comunicarse con todos ellos? ;o quizas por el contrario, seria
mejor afianzar los vinculos mas intimos, es decir los familiares?

Dado que los terapeutas tienen sus propias herramientas y métodos, se
concluye que seria realmente beneficioso centrarse en la familia de ese nifio,
fundamentalmente sus padres. Son ellos los que teniendo menos herramientas
precisan vincularse més y mejor con sus hijos. El nifio con TEA, como cualquier
otro nifio, necesita de sus padres. Necesita que le ensefien como desarrollar las
ocupaciones basicas de la vida, necesita que lo cuiden y que lo hagan sentir
querido.

No se trata de aislar al nifio de sus terapeutas ni de quienes le ayudan a
desarrollarse en las habilidades que no le son natas, tampoco del resto de su
familia ni de su entorno escolar, si no en destacar lo importante que siguen
siendo en su vida sus padres y por lo tanto el desarrollo normal y saludable de
ese vinculo en particular.
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5.4 Mapa de Sentidos

Como se vio en el Capitulo 1, en el dltimo manual de diagnostico de enfermedades
mentales (DSM V) se consideran a los problemas sensoriales como un nuevo
criterio para el diagnostico de TEA. Esto quiere decir que la alteracién en alguno
de los sentidos es casi tan importante como las interacciones sociales o las
conductas repetitivas para la realizacién de un diagnéstico de TEA. En la edicién
anterior del DSM las alteraciones en los sentidos permanecian secundarias, hoy
en dia se consideran primarias para definir quienes se encuentran dentro del
espectro del autismo.

Se realiza un mapa de sentidos para visualizar una pequefia parte de la variedad
de imagenes, texturas, aromas y gustos que puede percibir cualquier ser
humano diariamente. Y visualizando esto, se toma en cuenta que esta ‘invasion’
de variedades puede resultar abrumadora para los nifios con TEA, ya que
frecuentemente su sensibilidad es mayor a la de una persona promedio.

Mediante los cinco sentidos es que se percibe el mundo, son el medio de
comunicacién entre la persona y el entorno. Es imposible descartar la
informacién que los sentidos perciben constantemente, y para los nifios con
TEA frecuentemente esta informacién resulta demasiada y confusa.

Esta alteracién en sus sentidos se traduce entonces en una dificultad aun
mayor para comunicarse con el mundo: ;como tomar entonces esta sensibilidad
especial de una manera positiva para ayudarlos a comunicarse, desarrollarse o
desenvolverse en este mundo?

En el mapa también se grafica el centro motor, o sea los sentidos vestibular y

propioceptivo, que refieren al equilibrio y la percepcién del propio cuerpo ya que
en muchos casos también se encuentra alterado (ver Cap 2.5).
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5.5 Tabla de Actividades Diarias

A modo de compendio de lo observado en el Capitulo 4 y como parte de encontrar
un punto de partida para el disefio de alternativas, se describe a continuacién una
tabla con las actividades mas importantes a desarrollar durante el dia, el lugar
donde se realizan, los actores que intervienen y su dificultad para nifios con TEA
(basada en las encuestas realizadas).

ACTIVIDAD LUGAR CON QUIEN
Levantarse Hogar Padres
Vestirse Hogar Padres
Comer Hogar Padres / Cuidador
Cepillarse los dientes Hogar Padres / Cuidador
Tomar un remedio Hogar Padres / Cuidador
Cruzarlacalle Afuera Padres / Cuidador
ir al Jardin / Escuela Afuera Acompafiante / Maestra
Compartir Hogar / Afuera Solo
Esperar Hogar / Afuera Solo
Quedarse tranquilo Hogar / Afuera Solo
Pintar / Dibujar / Crear Hogar / Afuera Solo
Jugar Hogar / Afuera Solo / Padres / Cuidador
Guardar los juguetes Hogar Padres / Cuidador
Pasear Afuera Padres / Cuidador
iraun Cumpleafios Afuera Padres de compafieros
ir al Doctor Afuera Padres
Terapias Afuera Padres / Cuidador
Shopping / Super / Playa Afuera Familia
Abrazos / Mimos / Besos Hogar Familia
Hacer sus necesidades Hogar Padres / Cuidador
Bafiarse Hogar Padres
Iralacama Hogar Padres
Dormir Hogar Padres

FRECUENCIA
1 vez por dia
1vez pordia

4 veces por dia
4 veces pordia
Regularmente
Diariamente
5veces alasemana
Diariamente
Diariamente
Diariamente
Diariamente
Diariamente
Diariamente
Regularmente
Regularmente
Regularmente
Periodicamente
Regularmente
Diariamente
Diariamente
1 vez por dia
1vez pordia
1 vez por dia

DIFICULTAD PROMEDIO

Baja
Media
Media
Media
Media

Baja
Media
Media

Alta

Alta
Media

Baja
Media

Baja
Media
Media

Baja
Media

Baja

Alta

Baja
Media

Alta
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5.6 Requisitos de Diseno para ninos con TEA
INDISPENSABLES

1 - Que mejore la calidad de vida del nifio

Porque ese nifio tiene multiples dificultades personales y sociales y necesita
herramientas que lo apoyen en su dia a dia.

2 - Que favorezca al desarrollo del nifio

Una de las caracteristicas principales de los nifios con TEA es las alteraciones
que presentan en el desarrollo. Por eso se buscan terapias que lo incentiven.
Es indispensable generar herramientas que se puedan integrar en el ambiente
familiar para fomentar las evoluciones dadas en sus terapias.

3 - Que ayude al nifio a aprender o integrar rutinas

Ese nifio con TEA crecera y se convertira en adulto y deberd vivir en sociedad y
en el mejor de los casos, lograr su independencia. Para ello, es fundamental que
sea capaz de integrar las rutinas diarias. Generalmente estas rutinas le llevan
mas tiempo de integrar o asimilar que a los nifios neuro-tipicos.

4 - Que ayude al nifio a lidiar con este mundo intenso

La intensidad del mundo de hoy en dia es demasiada para estos nifios tan
sensibles sensorialmente. Deben generarse espacios, herramientas y sistemas
que les permitan tranquilizarse y autorregularse.

5 - Que sea econémico

Luego de realizar encuestas y entrevistas personales, se destaca el frecuente
nombramiento del tema econdmico: los elevados costos de las terapias,
tratamientos y herramientas. Es fundamental generar propuestas a las que
puedan acceder la mayor parte de las familias.

6 - Que sea personalizable

Cada nifio con TEA es anico. Sus sensibilidades, sus gustos, sus dificultades, no
seran las mismas a las de otro nifio con TEA. Las nuevas herramientas generadas
deberian adaptarse - en la medida de lo posible - a cada nifio.

7 - Que mejore la comunicacion del nifio con su entorno

Una de las mayores dificultades para esos nifios con TEA es el de la comunicacién.
Sin comunicacién se sienten aislados, excluidos. Es necesario integrarlos a este
mundo en el que vivimos todos.

DESEABLES

8 - Que refuerce el vinculo padre - hijo

Es deseable reforzar el vinculo entre los padres y el nifio, vinculo que
frecuentemente queda soslayado debido a la presencia de numerosos actores -
tales como psicélogos, psiquiatras y terapeutas - presentes en su vida.

9 - Que mejore la calidad de vida del padre

Los padres se sienten abrumados primero frente al diagnéstico y luego frente a
la vida cotidiana. Ser padre de un nifio con TEA es un gran desafio y cualquier
elemento que pueda mejorar la calidad de vida de ambos sera bienvenido.

10 - Que guie al padre
Los padres reciben una gran cantidad de informacién continuamente ya sea de

internet, de los terapeutas, de libros. Es necesario que se generan herramientas
con instructivos claros y breves.

11 - Que abarque un rango amplio de edades

Frecuentemente se disefian productos para niflos pequefios porque es en los
primeros afios donde son més ‘plasticos’ y pueden integrar mas herramientas
para su desarrollo. Sin embargo, como esos nifios presentan un retraso en su
desarrollo, a veces los nifios més grandes siguen necesitando integrar rutinas o
aprendizajes y los objetos deberian adaptarse también a ellos.

12 - Que ayude a difundir qué son los TEA

El 100% de los padres encuestados coincidi6 en que es necesaria una mayor
difusién de los TEA en Uruguay. Esto se puede considerar relevante para la
region pero también para el resto del mundo.

13 - Que se pueda fabricar en el pais de origen del nifio

Para que sea mas economico y para generar trabajo local. Seria deseable también
que pudiera ser fabricado por adultos con TEA, para generar una fuente de empleo
a futuro, logrando una verdadera red de apoyo a quienes padecen esta condicién
durante toda su vida.

OPTATIVOS

14 - Que sirva para otros nifios (disefio Universal)

Ayudaria a la difusion del problema. Los nifios neuro-tipicos que tienen
compafleros con TEA suelen apoyarlos y ser mas sensibles al tema.
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5.7 Planteo de Alternativas

En una primera instancia el enfoque de la presente tesis era diferente al que
termind desarrollandose finalmente. Luego del anélisis de la primera etapa de
investigacién, se esbozaron tres alternativas primarias para desarrollar, basadas
en los sentidos (ver Anexo). Sin embargo, y poniendo en perspectiva toda la
investigacién hasta ese momento, no parecian cubrir aun todos los aspectos
necesarios para justificar un posterior desarrollo. En ese punto se encuentra
necesario profundizar en el conocimiento sobre las personas que viven esta
realidad directamente y ahondar en lo intrinseco de las familias mas alla de la
investigacién técnica y teérica sobre el tema.

En este momento se siente fundamental entonces el acercamiento a las familias,
expandir el conocimiento personal y la investigacién teérica hacia el mayor
numero de protagonistas posible. Es asi que se decide abrir una encuesta online
dirigida a padres de personas con TEA que formen parte de los diferentes grupos
y asociaciones al respecto. Dicha encuesta - completada por 118 familias - sumada
a la realizacion de entrevistas a terapeutas y padres referentes, le dieron un giro
al enfoque que debia tener la propuesta de alternativas.

Teniendo en cuenta toda la informacion recabada y analizada (ver Capitulo 4),
se plantearon ocho nuevas alternativas de diseflo basadas en las actividades
cotidianas en las que estos nifios necesitan mas ayuda.

Para cada una de estas actividades se realiza un mapa mental, con palabras, ideas
e imagenes que surgen asociativamente unas de otras. Luego de realizar ese mapa
para cada una de esas actividades elegidas, se define cual podria ser la propuesta
a desarrollar, generdndose incluso para uno de los mapas tres propuestas
diferentes. En una primera instancia se considero reducir estas ocho alternativas
a cinco y se realiz6 una valoracién selectiva de las mismas - teniendo en cuenta
la matriz de requisitos indispensables, deseables y optativos - en la que se llegd
a la eleccion de una propuesta. Este camino de disefio fue finalmente descartado,
pero se presenta dentro del Anexo.

Bajo la re-orientacién de los objetivos propuestos para la tesis, las alternativas
que se presentan a continuacién se plantean a modo de sugerencias o puntos
de partida para nuevos disefladores que se enfrenten al desafio de diseflar para
nifios con TEA.
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Alternativa 1: Calendario con Recompensas
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¢Qué?
Se trata de un sistema de recompensas personalizable: cuando el nifio logra

realizar la tarea - en este caso referida a la higiene personal - descubrira en el
calendario una recompensa adaptada a sus gustos.

¢Por qué?

Por que los sistemas de recompensas son parte del aprendizaje de las conductas
(ver entrevista a Cabrera, Cap. 4.6) y todo lo referente a la higiene y cuidado
personal son de los grandes problemas que enfrentan los nifios con TEA. Hasta
que el nifio no logre superar las barreras que le impiden realizar las funciones
basicas de higiene no podra adaptarse a entornos distintos al familiar.

¢Para qué?

Para que logren comprender la importancia de realizar las tareas de higiene
personal, no solo por su propia salud si no para que puedan adaptarse al entorno
y a la sociedad.
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Alternativa 2: Guia de Alimentacion
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iQué?

Se trata de una guia de alimentacién para nifios con TEA: un conjunto de
herramientas que incluya datos nutricionales, pictogramas con los procesos,
secuencias, recetas e ideas categorizadas por texturas y colores, y productos
complementarios al sistema.

¢Por qué?

Porque una correcta alimentacién es fundamental para el desarrollo de cualquier
nifio y en el caso de los nifios con TEA encontrar una nutricion balanceada
resulta frecuentemente dificil. Un gran ntmero de estos nifios tiene problemas
para ingerir distintos tipos de alimentos (ver alteraciones sensoriales en Cap. 1.12
y Cap. 3.4 y resultados de las encuestas a padres de nifios con TEA en Cap. 4.5). No
solo porque eviten ciertos gustos si no porque frecuentemente sélo ingieren un
solo tipo de textura.

Como lo menciona la doctora Souverbille (ver Cap. 4.6), no existe ningan tipo de
guia ni ayuda para los padres que les indique como sustituir los alimentos segin
el tipo de texturas que ingiera su hijo, y seria deseable tener algin tipo de apoyo
al respecto.

¢Para qué?

Para que estos nifios se encuentren bien nutridos teniendo en cuenta sus
sensibilidades y gustos.
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¢Extranjeros de la sociedad?: nifios con TEA
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Alternativa 3: Apoyo para Dormir 6 Relajarse
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iQué?
Se trata de un producto que permita reconfortar al nifio y hacer de la hora de

dormir un momento deseable 6 esperable. Se considera la posibilidad de utilizar
la presion corporal como recurso para tranquilizar al nifio (ver Cap. 3.1)

¢Por qué?

Porque el suefio y la hora de ir a dormir se ven frecuentemente alterados en
estos nifios. Un buen descanso es fundamental tanto para el padre como para el
nifio.

¢Para qué?

Para que el nifio comprenda y adopte las rutinas de suefio adecuadas a su edad.
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¢Extranjeros de la sociedad?: nifios con TEA Mariana Lépez Garcia

Alternativa 4: Salir de Paseo
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¢Por qué?

Porque las salidas al exterior de su hogar suelen ser un gran problema (ver
encuestas en Cap. 4.5).

¢Para qué?

Para que tanto el padre como el hijo se sientan mas seguros a la hora de salir.
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¢Extranjeros de la sociedad?: nifios con TEA Mariana Lépez Garcia

Alternativas 5, 6 y 7: Espacio Personal y Estudio
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¢Qué?

Se trata de una sala sensorial portable: un kit para armar un pequefio refugio en
donde el nifio pueda autorregularse cuando lo necesite.

imagenes N &4 -
texturas
portable

casasde . ‘-_Por qué?
electrodomésticos
Porque el nifio con TEA necesita un rincén sensorial donde pueda refugiarse
cuando lo necesita (ver entrevista a Cabrera, Cap. 4.6). Seria interesante entonces
poder trasladar ese rincén sensorial a otros entornos, para lograr que ese nifio no

se encuentre limitado a permanecer Gnicamente en su hogar.

¢Para qué?

Para que el nifio y sus padres puedan salir tranquilos de su hogar a otros
sentado entornos o actividades sociales, sabiendo que - en caso de necesitarlo - el nifio
oparado  mesa / silla podra acceder a un espacio que le permita refugiarse de los multiples estimulos
exteriores y autorregularse.
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¢Extranjeros de la sociedad?: nifios con TEA

iQué?

Se trata de un silla adaptada a las necesidades de movilidad de un gran ntmero
de nifios con TEA.

¢Por qué?

Porque como indica la TO Cabrera (ver Cap. 4.6), el nifio necesita mantenerse en
movimiento para poder concentrarse en el aprendizaje.

¢Para qué?

Para que el nifio se mantenga concentrado en la clase mientras se encuentra
tranquilo moviéndose.

Mariana Lépez Garcia

{Qué?

Se trata de una mesa de trabajo, estudio o juego adaptable a las necesidades
especificas del nifio con TEA.

¢Por qué?

Porque como indica la TO Cabrera (ver Cap. 4.6), el nifio necesita mantenerse
en movimiento para poder concentrarse en el aprendizaje. Una mesa disefiada
especificamente para este publico deberd tener en cuenta que la altura sea
regulable como para permitirle al nifio trabajar de pie. Al mismo tiempo se
podrian agregar diferentes elementos a dicha mesa que le permitan al nifio
comunicarse mediante sistemas como PECS® (ver Cap. 2.8) y canalizar su exceso
de energia mediante diferentes elementos.

¢Para qué?

Para que el nifio pueda mantener su concentracion en la tarea que esta realizando
mientras su cuerpo canaliza su energia con el movimiento. Lo importante - como
menciona Cabrera en el Cap. 4.6 - no es como aprende el nifio, si no que aprenda.
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Alternativa 8: Linea de Vestimenta
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iQué?

Se trata de una linea de indumentaria para nifios y adolescentes con TEA:
vestimenta y calzado disefiados teniendo en cuenta las distintas intolerancias a
texturas y objetos que pueden tener los nifios con TEA.

Se debe tener en cuenta también los diferentes problemas de motricidad que
pueden presentar estos nifios (ver Cap. 2.5 y Cap. 2.6) y la necesidad de obtener
prendas que les permitan vestirse solos.

¢Por qué?

Porque el uso de vestimenta es absolutamente necesario para adaptarse a la
sociedad. Sucede a menudo que debido a la incomodidad que le generan ciertos
tipos de tejidos o materiales, la hora de la vestimenta para estos nifios puede
resultar un gran problema e incluso a veces terminan desvistiéndose en ptblico
debido a su disconformidad.

¢Para qué?

Para que logren vestirse solos y ser independientes. Para que logren adaptarse a
una sociedad que exige el vestido del cuerpo.
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5.8 Conclusiones

Surgen multiples ideas a desarrollar a raiz del andlisis de la investigacion tedrica
y practica sobre los TEA. Cada una de ellas tiene potencial para mejorar la calidad
de vida de nifios que presentan esta condicioén. Sin embargo todas deberian ser
personalizables y adaptables a las diferentes sensibilidades de cada nifio, a sus
gustos y a sus intolerancias.

Si bien existen sitios en linea dedicados a la venta de multiples objetos para
autistas, dichos productos tienen costos elevados, a los cuales se sumarian los
costos de envio altos hacia el exterior de los paises de origen. Generalmente las
empresas que venden estos productos se encuentran en los Estados Unidos o
Europa.

Si bien se encuentran productos locales, estos resultan mas ‘amateurs’ y basados
fundamentalmente en series de kits genéricos encontrados en linea.

Por otro lado, se deduce también de la investigacion de antecedentes que
frecuentemente quienes generan herramientas para nifios con TEA son sus
propios padres y no disefladores de profesion. Los padres se convierten en
disefiadores por necesidad, por no encontrar herramientas que cubran sus
requisitos. Este hecho da lugar a ciertas preguntas: spor qué sucede? ¢ées que los
disefladores no se interesan por el tema? ;o es que no acceden facilmente a los
usuarios?

Se plantea entonces la hipétesis de que la condicién de enfermedad mo visible'
conduce a que un numero menor de personas fuera del entorno de quien
padece TEA se interese o se pregunte al respecto. Dentro de este contexto se
encuentran los disefiadores. Si desconocen la existencia de estos trastornos y
todas las necesidades de quienes los padecen, ¢como podrdn proponer nuevas
herramientas para ellos?

En el afio 2016 y en el marco del proceso de investigacién se encontré una red
de disefio para autismo ('Design for Autism", 2016) que fomentaba el encuentro
entre personas interesadas en desarrollar este tema, pero a la fecha ya no se
encuentra activa. (Como se puede generar entonces una nueva red internacional
al respecto? Quizds el mayor problema de esta red era el de estar dirigida por
una sola persona, ¢sc6mo se puede llevar adelante una red de manera global y
comunitaria?
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“Sihas conocido a una persona con autismo, has conocidoa una
persona con autismo.”

Capitulo 6

Solucion



6.0 Introduccion

La presente tesis comienza con una investigacion tedrica: con la recopilacion de
informacioén sobre los Trastornos del Espectro Autista, la investigacion de los
distintos tipos de terapias, y sobre el analisis de casos particulares, sobretodo el
de Temple Grandin, mujer autista de gran vision e interesantes ideas, como su
maéquina de abrazos o su planteamiento sobre los sentidos (ver Capitulo 3).

Luego de finalizada dicha investigacién se concluye entre otras cosas, que la
cantidad de informacion al respecto resulta demasiado amplia, confusa y dispersa
y al mismo tiempo existen dificultades para encontrar informacién respecto a
aspectos especificos.

Dado que el objetivo general de esta tesis es generar herramientas para disefladores,
se debera comenzar por compactar toda esa informacion y plantearla de manera
concreta y rapidamente comprensible y accesible.

Centralizando la informacion respecto a este tema de una manera simple y
fidedigna, se facilitara el acceso a todas las personas - no solo disefiadores - que
deseen conocer mas al respecto al tema y que se encuentran por fuera del circulo
familiar de un individuo con TEA. Dicho cluster de informacién deberia ser
accesible de la misma manera en la mayor cantidad de idiomas posible, ya que se
encuentra que segun el idioma en que se busque informaci6én la misma difiere.

Cada nifio con TEA es Gnico: su vision, experiencia y sensibilidades individuales
los hacen especiales. Se deberia disefiar desde sus motivaciones particulares y
ayudarlos a tener una comunicacién mas efectiva. Pensar y diseflar productos,
sistemas y ambientes en los que se sientan mads seguros, que favorezcan su
desarrollo y relacionamiento con ellos mismos, su familia, sus pares y su
contexto.

De la necesidad de compactar la informacién sobre TEA y hacerla accesible, de
ayudar a los nifios que presentan esta condicién de forma individualizada y de
apoyar a los padres que se sienten abrumados frente a lo que les toca vivir surge
el disefio de una aplicacién web: Disefio Azul.
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6.1 Disenolal

Como se vio en el Capitulo 1, no hay dos personas con TEA iguales. Su
individualidad dependera de sus condiciones especificas, de su propio desarrollo
personal y de la ayuda o apoyo que pueda tener durante su infancia y crecimiento.

Seria ideal entonces disefiar para cada autista segiin el caso. Obtener informacién
relativa y caracteristica del mismo para obtener una herramienta realmente
adaptada a sus necesidades.

Como afirma la TO Folgado (ver Cap. 2.5), "el nifio que tiene TEA tiene TEA en
casa también", no sélo en sus terapias. Es fundamental reforzar la comunicacion
y la interaccion entre padre e hijo, ya que son los padres los que mas conocen
a ese nifio y también los que més precisan ayuda para apoyarlo y criarlo. Como
indica la TO Cabrera (ver Cap. 4.6), "si tu no sabes como esta tu hijo no sabras
como ayudarlo”.

Por lo tanto la ayuda hacia ese individuo debera ser doble: por un lado apostar a
obtener la mayor cantidad de informacién posible de ese nifio con TEA a través
de sus padres - para lo cual quizas también necesiten nuevas herramientas - y
por el otro disefiar nuevas propuestas adaptadas a sus necesidades.

Este nueva propuesta de metodologia de diseflo implica el conocimiento en
profundidad del usuario. En este caso por tratarse de usuarios que no pueden
expresarse facilmente - y que son menores de edad - sera necesario por parte de
los padres ser sus mejores interlocutores. Este sistema se basa entonces a priori
en un conocimiento detallado de cada padre sobre su hijo para poder brindar toda
la informacién necesaria al disefiador.

Se trata de proponer una metodologia para el disefio personalizado, sin
perjuicio de poder luego extrapolar el resultado a otros individuos de similares
caracteristicas.

El aspecto econémico ha sido nombrado frecuentemente a lo largo de la
investigacion y de este informe (ver Cap. 4), es decir que sera parte fundamental
en el proceso de desarrollo de diseflo. Considerando lo importante que resulta
tener en cuenta los medios econémicos de cada familia en particular, se considera
pertinente pensar en el re-disefio o la adaptacion de objetos ya existentes en el
hogar como posible resolucién a determinadas problematicas. De esta manera
se pueden encontrar soluciones no sélo econémicas, si no sustentables con el
planeta.

También se debera apelar a la voluntad del disefiador, y quizds a tomar estos
proyectos como una donacién de su trabajo para colaborar con la situacién de
dichas familias. Si bien no es algo sostenible para un profesional, podria realizar
un proyecto de estas caracteristicas por afio.

También se podria pensar como alternativa a la donacién del trabajo por parte
del diseflador el apoyo estatal para fomentar y cubrir los honorarios de dichos
proyectos.

Seria deseable diseflar pensando en el ciclo de vida de la persona y de la
herramienta a disefiar, ya que ese nifio crecera y seguird teniendo la misma
condicién - aunque como se explica en el Cap. 1, - sus manifestaciones y
necesidades cambiaran también en funcion de las distintas etapas del desarrollo
y de las experiencias adquiridas.

El proceso de esta investigacién y las entrevistas realizadas han conducido a
replantear el concepto que se tiene de nifiez por etapas. Debido a que los procesos
de desarrollo en personas autistas demoran mas, los limites se desdibujan y
- como dice la TO Cabrera (ver entrevista completa en Anexo) - asiduamente
se puede hablar de que los adultos con TEA siguen siendo 'nifios". Estos nifios
grandes’, indica la terapeuta, son los que mas necesitan nuevas herramientas, ya
que nadie se acuerda de ellos, nadie piensa en adaptar productos disefiados para
nifios pequeflos a otros usuarios de caracteristicas fisicas diferentes pero con las
mismas necesidades.

¢Qué es el Disefio 1 a 1?

El disefio 1 a 1 entonces es el diseflo persona a persona, individuo a individuo, con
el objetivo especifico de cubrir las necesidades particulares de quienes presentan
ciertos trastornos, teniendo en cuenta sus caracteristicas singulares y las de su
contexto. Intenta volver a lo individual, a tratar a las personas con su propia
unicidad.

Cada autista es unico. Para obtener herramientas efectivas es necesario diseflar
teniendo en cuenta su singularidad.
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6.2 Desarrollo de una solucion

Sibien a lo largo del proceso de desarrollo de tesis se generaron miltiples posibles
alternativas de disefio basadas en aspectos especificos de los nifios con TEA
(como propuestas que tuvieran en cuenta solo sus sensibilidades o sus rutinas),
los objetivos planteados cambiaron a medida que surgian nuevas inquietudes.

Generar una red donde se encuentren disefiadores - profesionales o estudiantes
- con padres de nifios con TEA parece ser el primer paso hacia una solucién mas
global de los problemas de los nifios con esta condicién y sus familias.

Se trata de una iniciativa a la accién, que involucre a la mayor cantidad de
personas posible y no a un solo individuo, a un solo disefiador. De la investigacion
realizada para esta tesis se concluye asimismo que es necesario 'invitar' a un
mayor numero de disefladores a colaborar con ampliar la oferta de herramientas
que se encuentran para los niflos con TEA y sus familias.

Teniendo en cuenta las ideas de los padres de nifios con TEA - que son quienes
mas conocen del tema y de las caracteristicas propias de sus hijos - facilitar el
contacto con profesionales del area del disefio para que logren que esas ideas
sean realizadas de la mejor manera posible, parece ser un buen comienzo.

La meta entonces es generar una sinergia entre padres y disefladores que permita
nuevas ideas y su ejecucion, teniendo en cuenta todos los aspectos técnicos y
socio-economicos necesarios.

Esto se traduce en la construccién de un sistema de apoyo a los padres desde el
punto de vista del disefio.

Dicho sistema implicaria la generacién de una red que incluya a todos los
implicados y la difusion de los requisitos y expectativas de los nifios con TEA y
sus familias a nivel de diseflo. Siempre poniendo énfasis en el vinculo entre esos
nifios y sus padres y la imperiosa necesidad de acompailar y apoyar su desarrollo
con nuevas propuestas, pensando herramientas que les permitan alcanzar una
vida adulta plena.

Esta solucion implica generar una aplicacion web y de celular (ya que es mas
accesible para muchos padres) que motive ese encuentro y que se promocione en
la mayor cantidad de redes sociales posible, asi como en institutos de ensefianza
de diseflo, clusters de disefladores, asociaciones, etc.

Apoyando a esta solucién como resolucién de los objetivos, se plantea también a
continuacién cual seria el proceso a seguir por parte del disefiador.

Se sugiere una guia metodoldgica a utilizar por los disefiadores para la generacién
de nuevas herramientas para nifios con TEA - en modalidad de Disefio 1a 1l -a
través de la aplicacién Disefio Azul.

La misma pretende demostrar cudles son las pautas fundamentales a seguir
haciendo uso de la aplicacién de una manera eficiente y directa para obtener la
informacién requerida. Sin embargo se encontrara a consideracion del disefiador
seguir o no dicha metodologia detallada.
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¢Extranjeros de la sociedad?: nifios con TEA

Mariana Lépez Garcia

6.3 Guia Metodolégica para Disenadores
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Capitulo 6 - Solucién

Ejecucion
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!

Presentacion a otros
posibles usuarios
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6.4 Aplicacion y Red

Se trata de crear un red de disefiadores para TEA, donde puedan conjugar su
conocimiento en el drea del disefio con la experiencia de quienes conviven dia a
dia con el autismo.

¢Por qué una red?

Porque uno de los mayores problemas mencionados por padres de nifios con TEA
es la falta de difusion de la tematica (ver Cap. 4.5). La generacion de redes no solo
retine y agrupa a los implicados, si no que genera movimientos mas visibles para
el resto de la sociedad.

Como se mencionaba en el Capitulo 1, el autismo se trata de una discapacidad
invisible - no lleva asociado ningtin rasgo fisico diferenciador - ya que solo
se manifiesta a nivel de las competencias cognitivas de la persona y del
comportamiento. Es por ello la importancia de generar nuevos movimientos de
personas que hablen al respecto, que difundan de que se trata esta condicién.

Seria deseable para lograr la mayor visibilidad de la red, el apoyo por parte de
entidades gubernamentales de cada pais, asi como de las Universidades de Disefio
de la mayor cantidad de regiones posible. Es necesario informar a los nuevos
disefiadores de este movimiento para que puedan formar parte.

Esta nueva red implicaria una alternativa - no sustitutiva - a las asociaciones
de padres, que como se vio en el Capitulo 4.6 durante la entrevista a la Dra.
Souberville, resultan de gran utilidad para divulgar informacién certera y como
medio de apoyo psicolégico mutuo.

Asi como se realiza en las terapias cognitivo-conductuales, ocupacionales
y pricomotrices (ver Cap. 2.4, Cap 2.5 y Cap 2.6), los apoyos a los nifios con
TEA deben ser individualizados, especializados y basados en la evidencia. Las
terapias deben resultar las mas adecuados para mejorar la calidad de vida de cada
individuo, asi deberian ser también las herramientas que requieren como apoyo.

Otro aspecto a tener en cuenta en la red es la internacionalidad. Seria deseable
que el contacto entre disefiador y usuario se realice dentro del mismo pais, para
poder asi hacer uso de materiales locales y tener en cuenta las posiblidades
constructivas de cada region. Segun se observa en los antecedentes (ver Cap. 5.1),
existe una gran disparidad entre EEUU y algunos paises europeos con el resto del
mundo, donde ciertos procesos productivos se encuentran menos desarrollados.

Aplicacién

Con la globalizacién y el facil acceso a internet por parte de una gran ntmero de
individuos, una aplicacién online resultaria lo mas acertado para lograr generar
esta sinergia entre familias de nifios con TEA y disefladores.

Se trata de una aplicacién sencilla de utilizar, con una interfaz amigable y
agradable visualmente. Lo mds importante serd mantenerla limpia de elementos,
donde resulte practico acceder a la informacion y al chat entre usuarios.

Una pagina de inicio simpatica y amena - ya que, como decia Marquisio en el
Capitulo 4.6, lo importante es mantener la alegria a pesar de las dificultades -
dara paso a la eleccion del tipo de usuario: Disefiador o Familia.

Disefiador/Profesional

Para el caso del disefiador lo importante sera la accesibilidad a la informacién
sobre los TEA, concisa pero abarcativa de todos los puntos importantes sobre
estos trastornos. Luego se podran buscar los distintos posibles usuarios segin
region y tematica principal a tratar.

Se considera que esta aplicacién seria interesante no solo para disefiadores, si
no para otros profesionales fuera del niicleo de los TEA que quisieran y pudieran
hacer aportes relevantes a la tematica (nutricionistas, médicos, etc.)

Usuario/Familia

Para el caso del padre o familiar del nifio con TEA, serd necesario que complete
un formulario donde pueda expresar sus mayores inquietudes y problemas.
También tendra acceso a la informacion sobre los trastornos y podra buscar
disefiadores segin su region e idioma. Se considerara generar un panel de ideas
donde las familias puedan proponer sugerencias de diseflo mas generales, que
les resulten pertinentes y pudieran ser positivas para otros individuos con TEA.

Promocion

Sera importante la promocién de la red para lograr su funcionamiento. Como fue
mencionado anteriormente, deberia ser promocionada por Universidades a nivel
regional para lograr la adhesion de disefiadores. En cuanto a la parte de padres y
familiares de personas con TEA, podria ser promocionada en los distintos grupos
de apoyo existentes en redes sociales, ya que resultan de facil acceso para todos.
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6.5 Lenguaje Claro

Para la creacion de la nombrada red, es importante mantener un lenguaje directo
y efectivo, para lograr que la mayor cantidad de gente acceda a la informacion,
incluso los propios niflos o personas con TEA. Hoy en dia existe una corriente
de tipo de escritura llamada 'lenguaje claro’, que se adapta a dichos objetivos y se
define segin Wikipedia de la siguiente manera:

El lenguaje claro es un estilo de redaccion simple y eficiente que ayuda a las
personas entender con facilidad lo escrito. Esta técnica, usada en varios paises del
mundo, permite comprender sin necesidad de releer y encontrar la informacién
apropiada para tomar una decision o iniciar una accion. Este estilo de redaccion
tiene en cuenta, ademds del texto, la estructura, la edicion, el lenguaje visual
y el disefio. La claridad de los mensajes no supone una simplificacién de los
contenidos, ni una subestimacion del receptor. Por el contrario, estd vinculada
con la efectividad de los mensajes.

Tradicionalmente, se ha considerado, sobre todo, la comunicacién escrita, pero
en las situaciones concretas de intercambio lingiiistico que realmente afectan
la vida de las personas (por ejemplo, en los procesos judiciales), también la
comunicacion a través de la lengua oral tiene una injerencia notable.

El primer contexto sensibilizado y enfocado en este problema de la comunicacién
verbal entre instituciones y ciudadanos fue el ambito angléfono y francéfono.
Las iniciativas enfocadas en hacer mas claro, legible o “comunicable’
informacion relevante a destinatarios afectados por decisiones de los organismos
pablicos y privados (empresas, municipios, universidades, juzgados, medios de
comunicacién masiva, etc.), dieron lugar a un movimiento internacional que
sigue esta orientacion desde los aflos setenta: plain language movement'.

Usualmente, se cree que el movimiento internacional en bisqueda de un lenguaje
claro, 1lano o sencillo, se caracteriza por ser un estilo breve que combina:

+ el uso de expresiones concisas y claras
+ una estructura lingiiistica efectiva
* un buen disefio del documento

("Lenguaje claro", 2019)

"El concepto de Traduccion e interpretacion accesible (TelA) nacié para
referirse a una serie de modalidades de Tel que permiten a personas con
diversidad funcional sensorial (visual o auditiva) acceder al conocimiento
y comunicarse. No obstante, al igual que sucediera en su momento con el
Diseflo para todos, este concepto se ha enriquecido y ha visto ampliados sus
limites al comprobarse que dichas modalidades podian ser beneficiosas para
otros tipos de individuos con caracteristicas determinadas, sin que una de
ellas sea la discapacidad.” ("Grupo de Investigacion TRACCE", 2019)

Se intentara por lo tanto mantener este tipo de lenguaje para explicar todos los
conceptos sobre TEA, garantizando asi su accesibilidad a la mayor cantidad de
poblacién posible.
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6.6 Diseno Azul

DISERIO AZUL Iniio Acerca e info Proyectos Foro

DISENO AZUL Inicio Acerca de Info Proyectos. Foro

Pagina de Inicio

Se trata de comenzar con una pagina llamativa, amigable al usuario, que invite a
la interaccion. La estética se basa en la alegria que hace falta para afrontar esta
situacion (ver Cap. 4.6.3). No es facil, pero se trata de colaborar con ello.

El nombre Disefio Azul' refiere al color utilizado mundialmente para identificar
al autismo. Es por ello que la estética se basard fundamentalmente en dicho
color.

Seria deseable que la aplicacion se encontrara disponible en la mayor cantidad de
idiomas posibles, y para cada idioma el nombre presentado en la pagina de inicio
fuera también traducido. La idea es adaptarse mejor a cada usuario y esto incluye
comunicarse en el mismo idioma.

Se mantendra siempre el lenguaje claro. La informacién sera presentada de una
manera simple, con textos cortos y faciles de leer, para que sean comprensibles
por la mayor cantidad de usuarios posible. Si bien estd apuntada a los padres o
familiares de personas con TEA, los nifios o adultos autistas deberian tener la
posibilidad de leer e investigar sobre su condicién.

Registro

Inmediatamente luego de abrir la aplicacién web o mévil, surgira una pantalla de
registro, para que el usuario pueda acceder luego a su perfil.

Es importante solicitar la ubicacién, ya que serd gracias a ello que se podran
contactar mejor disefladores y familias de una misma region.

Seria importante redactar politicas de privacidad que protejan los datos de los
usuarios y codigos de conducta para mantener la aplicacién dentro de ciertos
margenes estipulados de comportamiento.
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Familiar Disefiador

= I

|

Eleccion de Perfil

Luego del registro en la pagina de inicio, se muestran mads abajo dos botones en
donde se podra elegir entre 'Familiar' o 'Disefiador’. Cada bot6n llevara a distintos
cuestionarios y distintas categorias de perfil.

Los botones son grandes, llamativos, coloridos para captar la atencién del usuario
e invitar a participar de la aplicacién de una forma simple y directa.

Familiar Disefiador

Proyectos

En la parte inferior de la pantalla se despliega una galeria de imagenes, accesible
para cualquiera que entre a la aplicacién, sin necesidad de registrarse.

Se trata de mostrar dentro de dicha galeria los proyectos que se hayan realizado
a través de la aplicacion. La idea es inspirar a otros disefiadores o familias a
generar sus propios proyectos. También estard accesible a cualquier persona que
entre al sitio para investigar, de manera de motivar la difusién de la condicion y
la posibilidad y oportunidad de generar nuevas herramientas para ellos.

Ya que aun no existen proyectos, se muestran a modo de ejemplo proyectos
del portal Co.Meta, que tiene el objetivo educativo de sensibilizar a estudiantes
sobre la utilidad social del disefio, diseflando conceptos de productos destinados
a mejorar la calidad de vida de las personas con autismo (ver Cap. 5.2). Para esta
instancia de presentacién de la aplicacion Disefio Azul, cada imagen presentada
llevara el link a la informacion sobre cada uno de estos proyectos.
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£Qué terapias ha utilizado?
O Cognitivo-Conductual () Terapia del lenguaje () Ocupacional () Integracién Sensorial () Terapia psicodinmica
comotriidad O TEACCH O : ditivo O Musk ia O Tratamiente biomedi

O

O Medicacién () Dietas O Equinoterapia O Terapias altemativas

£Qué tipo de conductas presenta?

O Agresion O Auto-agresion () Ansiedad () Berrinches (O Conductas repetitivas

O Depresién () Desatencién () Dificultades. itura O Dificultades

O Impulsividad () O Proble de I O Proble de suefio O

¢Qué tareas de la vida cotidiana le resultan més dificiles?

O Levantarse O Vestirse O Comer O Cepillarse dientes O Tomar medicamentos (O Saliraa calle () Escuela
O Compartir O Esperar () Tranquilizarse () Pintar/Crear () Jugar (O Ordenar (O Pasear (O Hacer compras.
O Abrazos/Mimos O Iral baio () Bafarse () Irala cama () Dormir

¢Presenta problemas sensoriales?
O Vista O Offate O Tecto O Oido O Propioceptivo () Vestibular

Cuenta tu historia

Cuestionario Familiar

Haciendo clic sobre el botén 'Familiar' se desplegara un cuestionario que
permitira conocer mas acerca de quien completa el formulario y del nifio a quien
representa. Se apunta fundamentalmente a los padres, pero también podrian ser
otros familiares del nifio o un cuidador.

Las preguntas apuntan a generar un perfil de usuario donde queden demostradas
cuales son las principales dificultades de ese nifio con TEA, que terapias realiza o
que tipo de conductas presenta, ademas de algunos datos concretos como la edad,
el nombre y hace cuanto fue diagnosticado.

Cabe destacar que todas las preguntas seran de caracter optativo, y cada familiar
responderd de acuerdo a lo que quiera compartir con el resto de los usuarios de
la aplicaci6n.

Este breve cuestionario no solo sera util para generar un perfil del usuario, si
no también es una interesante herramienta para obtener datos estadisticos de la
poblacion en cuestion. Estos datos pueden ser de ayuda para conocer mas acerca
de la poblacion de niflos con TEA a nivel regional, sus mayores problemas y
necesidades, y podrian ser utilizados luego a nivel estatal para generar mas y
mejores politicas piblicas y de educacion.

Nombre

Descripcion

O 0a3anos () 3a5anos O ballanos O 12a16aios ()
Intereses.
O Mobiliario O Motricided Fina O Motricidad Gruesa O Metaldrgica () Vestimenta () Textiles

O Carpinteria O Dibujo O Ergonomia () Materiales especiales () Plasticos

Idiomas

Cuenta sobre ti como disefador

Cuestionario Diseinador

Mediante el botén ‘Diseflador’ se desplegara un cuestionario orientado a crear
un perfil para el disefiador, que lo identifique y permita saber al familiar que lo
contacte cuales son sus intereses y prioridades.

Los aspectos fundamentales a conocer del diseflador seran su orientacién
especifica (Industrial, Textil, Grafico, etc.), algunas de sus habilidades particulares
referentes al disefio y el grupo etareo con el que prefiere trabajar.

También se da la posibilidad para que el diseflador relate brevemente su
experiencia como tal, simplemente para construir mejor un perfil de si mismo
que sera visto por los familiares de nifios con TEA con los que estableceran una
comunicacion.
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DISENOAZUL  Inicio Acercade Info Proyectos Foro. Miemoros Iy ’ v

Hola! soy mama de Felipe. El fue diagnosticado con TEA hace 3 afios y desde

entonces buscamos soluciones para los problemas que se le presentan en la vida
diaria. Seria de gran ayuda encontrar soluciones adaptadas a el, sus gustos y sus
necesidades.

Informacién sobre TEA

Perfil Familiar

Luego de completar el cuestionario se desplegara el perfil del usuario acorde a la
eleccién del rol seleccionada. Este perfil podra ser visto por los disefiadores que
quieran contactarse con ese familiar, y a modo rapido descubrir en que aspectos
podria trabajar para generar herramientas para el nifio.

Se podra elegir adjuntar una foto de perfil para el padre o familiar y otra del nifio,
donde también se muestre su edad. Se mostrardn de manera grafica cuales son
sus principales problemas conductuales y a que tipo de terapias asiste (ya que
esto también demuestra cuales son las principales problematicas que enfrenta.

Para el area de los sentidos las opciones elegidas se mostraran en forma de boton,
que guiara al diseflador hacia que tipo de problemas se pueden enfrentar los
nifios que tienen sensibilidad en dichos sentidos.

En el drea de las Dificultades del dia a dia el padre podra regular los niveles, como
manera de mostrar cuales problemas tienen mayor prioridad.

Es importante también el area que se habilita para el padre o familiar para poder
describir en breves palabras cual es su situacién y expectativas. Un espacio para
expresarse y sentir que es escuchado.

DISENOAZUL  Incio Aeoreade o Froectos foo  Miomores 20

Hola! soy disefiadora industrial y me interesa mucho poder trabaar sobre mobiliario
para nifios con TEA.

Me especializo en diseio parala primera infancia, pero estoy abierta a aportar mis
conocimientos para otras edades.

Informacién sobre TEA

Perfil Disenador

Si bien resulta més importante la informacién acerca del nifio que del disefiador,
generar una perfil con cierta cantidad de datos los pone en igualdad de condiciones
frente al conocimiento de uno u otro lado.

Una breve descripcién de si mismo, un curriculum resumido, cuales son sus
fortalezas y la muestra de algunos proyectos pasados, permitiran al padre que lo
quiera contactar tener una aproximacién mas humana al disefiador.

Es importante saber en que idiomas se puede comunicar y a que pais pertenece,
para generar contactos mas cercanos y vinculos que compartan idiosincrasias.

Para ambos perfiles, al deslizar el cursor sobre la foto se podra ver la bandera
referente al pais de origen de ese usuario.

A diferencia del perfil del familiar, el de la foto del disefiador tendra color amarillo
para diferenciarlo rapidamente del azul vinculado a las familias del autismo.
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DISENOAZUL  Incio Aeoreade o Froectos foo  Miomores Y

Cecilia Disenador

Informacién sobre TEA

Familiar

Busqueda de Usuarios

Con un motor de btsqueda sencillo, tanto los padres o familiares de nifios con
TEA como los disefiadores podran buscar usuarios que se adapten a su perfil y
necesidades para contactarse y crear proyectos juntos.

Para ello, el motor de busqueda distinguird entre los dos tipos de perfiles y cada
usuario en la lista tendrd una breve resefia. Se podrdn seguir a los distintos
usuarios y luego contactarse a través de un chat.

También existird un espacio de foro, para plantear temas genéricos que los
identifiquen a todos o plantear preguntas generales a cualquiera de los dos tipos
de usuario.

Se trata de generar una comunidad lo més sinérgica posible entre los padres y
los profesionales del disefio

Proyectos Foro Miembros G- & - & -

“ue diagnosticado con TEA hace 3 afios y desde
 para los problemas que se le presentan en la vida
ontrar soluciones adaptadas 2 el, sus gustos y sus

Q Buscar e bros

Holal oy Ia mams de Feli
e Nuevo chat grupal bt Pe
Eninde

B o

iBienvenido al Chat de 3 [o Jr
Miembros!

G @ i

© Escrbe tw mensaje

Chat de Usuarios

Serd el medio para establecer una primera comunicacién. El disefiador podra
obtener toda la informacién necesaria directamente del familiar del nifio con
TEA para poder disefiar acorde a sus necesidades especificas.
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DISENIO AZUL o Acorcade o Proyecios Foro Menbros Y

Mis Datos
Mis Proyectos

Buscar Disefiadores.

Informacién sobre TEA

o

Panel de Ideas

Para que los familiares puedan expresar algunas de sus ideas y luego ser vistas
por los disefiadores.

Se trata de una seccién donde el familiar pueda esbozar, poner subir o escribir
facilmente sus ideas. Es frecuente que muchos de estos padres ya hayan pensado
en herramientas que pudieran ser tutiles para sus hijos, simplemente no tienen
los medios para construirlas o desarrollarlas.

Resulta positivo generar espacios no solo para la interaccién si no también para
la creatividad por parte de cualquier tipo de usuario. De eso se trata esta red: de
la mejor manera para generar verdaderas instancias de co-disefio.

DISENIO AZUL o Acorcade o Proyecios Foro Menbros LD

Panel de Inspiracién

Panel de Inspiracion

Este panel disponible para los disefladores les brindara apoyo visual y mapas
mentales para obtener una vision rapida de los distintos momentos del dia a dia
del nifio e ideas inspiracionales relativas a esos momentos.

También podran visualizar aqui los distintos paneles de ideas creados por los
usuarios familiares de nifios con TEA, para seleccionar cuales notan con potencial
para un posterior desarrollo.

Esta seria otra manera para los disefladores de encontrar posibles usuarios, ya
que los paneles de ideas estaran referidos a los mismos. Los disefiadores podran
ver en sus ideas elementos interesantes que los motiven a desarrollar para ellos.
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¢Qué es Autismo?

Informaciéon sobre TEA

Esta seccion se encontrara disponible para todos los que entren al sitio: para
familiares y disefiadores desde su perfil, pero también para cualquier persona que
entre al sitio y quiera obtener informacién concreta y especifica sobre los TEA.

Se trata de presentar la informacion relativa a estos trastornos de la manera
mas ordenada y sencilla posible, teniendo en cuenta la corriente de escritura
del lenguaje claro. De nada serviria esta informacién si no lleva a obtener un
panorama claro del origen, la definicién, las causas y el tratamiento de estos
trastornos.

Los iconos mantienen la estética divertida, alegre, a modo de descontracturar
e invitar a cualquier tipo de persona a acceder a la informacion: disefiadores,
padres y los propios nifios.

No es una cuestion de minimizar la problematica ni de tomarla de una forma
poco seria - ya que la informacién presentada es fidedigna - sino que se trata
simplemente de hacerla amigable y accesible a todos.

HISTORIA

fa=mer Wing-Gould  Baron-Cohen
| Asperger  Erikson Bettelheim DSM-III DSM-IV DSM-V
1 L

! i S Il

1l 1 S
T T T I T — >
T102a 1950 [ 1967 19791980 | 1985 19941995 Actuslidad
1943 1963

Historia

La historia resulta muy importante para entender los estigmas y como evoluciona
el concepto de TEA.

Han existido a lo largo de la historia varios acercamientos e hipdtesis sobre la
definicion de los TEA, y es fundamental comprender que posiblemente sigan
cambiando hacia definiciones mas precisas.

Si no se tiene en cuenta el pasado sera dificil crecer hacia un mejor futuro, y es
por eso que la historia de las distintas definiciones de los TEA ocupa el primer
lugar en el panel de informacién sobre estos trastornos.
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DEFINICION PREVALENCIA
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Trastornos del Espectro Autista
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Déficits | autismo concernia a 1 nacimiento de cada 59 en 2014

persistentes
de comunicacién

Patrones de
conducta, intereses o
actividades limitados,

Prevalencia histérica Prevalencia desde el afio 2000

Es 4 veces mas

Vﬁ;’;’ comin en nifos que
en nifas

fuente: CDC

Definicion Prevalencia

Se describe de la manera mas grafica posible la base de la definicién de TEA como Algunos datos concretos sobre la poblacién con TEA que deberan ser actualizados,

diada de deficiencias. ya que la dltima informacién de prevalencia obtenida es del 2014 y refiere solo
o ) ) » ) a Estados Unidos. A nivel cientifico se apunta a tener datos mds concretos de

Luego dos botones permitirdn ampliar la informacién del DSM-V: cuéles son los prevalencia a nivel global.

criterios que definen exactamente un TEA y de que se tratan los tres tipos de

niveles que presenta. Se presentan dos graficas de la evolucion - ampliamente en aumento - de estos

trastornos y datos de prevalencia segln origen étnico y de género.
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CAUSAS

* El origen de estos trastornos no se ha determinado aun

« Multiples investigaciones indican que las causas del autismo podrian ser genéticas y
medioambientales

o Se reconoce en general que el autismo se debe a multiples etiologias, que van desde

alteraciones genéticas a trastornos metabélicos o procesos infecciosos, que pueden intervenir
en diversas fases del desarrollo pre-natal, perinatal o post-natal del sistema nervioso

« Incremento de riesgo:
- Edad avanzada de los padres (cualquiera de los padres)

extrema (antes de las 26 semanas),

- Embarazo y complicaciones del parto. Por ej.:
bajo peso al nacer, embarazos miltiples (gemelos, trillizos, etc.)
- Embarazos separados por menos de un afio.

« Disminucién de riesgo:
Las vitaminas prenatales con dcido félico antes y después de la concepcién y durante el embarazo.

» Ha sido comprobado que las vacunas NO causan autismo.

Causas

Esta seccion resulta importante sobretodo para los padres que quieren entender
porque a sus hijos les sucede lo que les sucede.

Lamentablemente no hay aun informacién concreta al respecto, pero es esencial
destacar que no es su culpa como padres (como si se crey6 en algan momento de la
historia) si no que se trataria de factores genéticos y probablemente ambientales.

Hay que destacar que no se ha encontrado evidencia que las vacunas generen
autismo, ya que es una creencia altamente difundida y negativa para la sociedad.

DIAGNOSTICO

« El diagnéstico es realizado por equipos multidisciplinarios expertos en TEA
« Sonlos padres, el pediatra de cabecera o los maestros que notan los primeros sintomas
« Existen 3 niveles de diagnéstico:

1. Vigilancia evolutiva del Desarrollo
i6n de

o
(Tabla Ha?zea—LIevam) ( Sefiales de Alerta )

2. Deteccion especifica de TEA

i6n de los padres + tablas de desarrollo

Mediante diferentes cuestionarios

( M-CHAT ) ( IDEA )

3. Valoracién diagnéstica especifica

Evaluacién profesional por parte de un equipo multidisciplinario

Diagnéstico

Existen varios niveles para el diagnéstico de un TEA, pero todo comienza por
la observacion de los padres del nifio y su entorno. Resulta primordial difundir
entre la poblacién en general cuales son esas 'seflales de alerta’ que pueden
indicar riesgo de TEA.

Compartir este tipo de informacién ayudara a ampliar la nocién de la condicién
en todas las personas que accedan al sitio. Una intervencién temprana es
fundamental para la mejora y el desarrollo posterior de los nifios autistas.

También se comparten dos formularios de diagnéstico especifico de TEA -
M-CHAT e IDEA - a modo de colaborar con los padres que aun se encuentran
en el proceso de diagnostico y quieren encontrar herramientas que los ayuden a
obtener un resultado primario sobre la condicién de sus hijos, si verdaderamente
es posible que se encuentren dentro del espectro o no.
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CARACTERISTICAS

« Las manifestaciones clinicas varian mucho entre las personas con TEA, asi como su
i intelectual y sus ingisti

col CACION VERB,
COMUNICACION NO VERB,

FLEXIBILIDAD DE COMPORTAMIENTO Y PENSAMIENTO
ESTIMULOS SENSORIALES
[ -]

fuente: Confederacion Autismo Espaiia

Caracteristicas

Si bien las caracteristicas de los TEA varian mucho de persona a persona,
es necesario como diseflador tener un panorama general de que tipos de
comportamientos se esperan en las personas con dicha condicién.

Qué es lo que sucede en general con la comunicacién y la interaccién social para
estas personas - mas alla que sean verbales o no verbales - es la base que define
a los TEA y por lo tanto se trata de uno de los parametros fundamentales que
debera tomarse en cuenta a la hora de disefiar para ellos.

También es necesario saber acerca de su falta de flexibilidad de pensamiento en
general y qué los caracteriza respecto a los estimulos sensoriales a los que se ven
expuestos en todo momento.

TERAPIAS
G D (i)

) ()

Terapias

La informacion sobre la cantidad de terapias y las diferentes clasificaciones de
las mismas resulta atil para obtener un panorama de la enorme variedad de
acercamientos posibles para mejorar los sintomas de los TEA y desarrollar las
habilidades necesarias para su inclusién y adaptacion a la sociedad.

Para el disefiador puede resultar interesante conocer sobre los distintos
tratamientos existentes y para los padres puede resultar util como guia para
comprender la categorizacién de los diferentes métodos y los objetivos de cada
uno. Segin Magdalena Folgado (ver entrevista completa en Anexo), muchos
padres llegan a terapia ocupacional sin saber absolutamente nada de qué se trata
ni por qué estan ahi.
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SENTIDOS

« Apartir del DSMV la alteracién en la sensibilidad se agrega como criterio para la realizacién
del diagnéstico

Olfato Vista Tacto Gusto Oido

o Estas al en los

de las personas frente a situaciones
cotidianas.

* Alos 5 sentidos se le suman el i y vestibular, afectados en los TEA.

Propioceptivo Vestibular

Sentidos

La alteracion en los sentidos es parte del diagnostico de TEA, y es fundamental
para los padres conocer muy bien de que se tratan (ver Cap 4.6). Por lo tanto
también sera primordial tomarlas en cuenta a la hora de disefiar.

Se muestran a modo de ejemplo en qué podria afectar al nifio las alteraciones de
cada uno de los cinco sentidos, sumados al propioceptivo y vestibular.

Si bien esta informacién general es importante, a la hora de disefiar 1 a 1, el
diseflador debera obtener la informacién especifica de su usuario: que olores,
sabores, texturas son las que le agradan mds y cuales no puede soportar bajo
ningan concepto.

DIA A DIA
j\ @ f‘:‘@ @
= 3 o 2
N & S 2
N L7 s
Levantarse Vestirse. Comer Cepillarse Tomar Remedio
" — e
\\j’“\j SeE ; V2
Salir a la calle. Irala escuela Compartir Tranquilo
—~

. /L':{}/

Hacer compras

Pintar / Crear Jugar Ordenar

(Q

e
[

Abrazos / Mimos Iral bafo Bariarse. Iralacama Dormir

Dia a Dia

Como se vio en capitulos anteriores, para las personas con TEA resultara
primordial poder desarrollar las tareas de la vida cotidiana. En esta ocasién se
presentan las tareas y acciones bésicas que refieren a los nifios, ya que Diseflo
Azul se encuentra fundamentalmente orientado al disefio para ellos. Quizés en
un futuro se podrian agregar otras tareas referidas a la adultez, como el trabajo
o actividades sociales mas complejas.

Haciendo clic en cada una de las tareas el disefiador podra conocer mas acerca de
qué tipo de desafios pueden representar estas actividades para los nifios con TEA
y alguna propuesta o sugerencia al respecto.
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6.7 Conclusiones

Dadas las limitaciones en el area de disefio web, la pagina no a sido implementada
aun, sin embargo seria deseable hacerlo a futuro, de la mano de un profesional
experto en el drea.

Sin embargo se puede ver una versién de prueba con algunas de las paginas
y funcionalidades basicas en el siguiente link: https://3dmariana.wixsite.com/
tesisb

Para generar esta red habra que tener en cuenta la traducciéon a la mayor
cantidad de idiomas posible, y se considerara organizar clusters segiin el pais. La
importancia de esto es la de poder construir segiin las posibilidades locales, los
materiales disponibles y la mano de obra.

La red requerira de mantenimiento asiduo, ya que a medida que crezca la cantidad
de usuarios deberia ser modificada. A su vez es importante que la informacién
se mantenga actualizada ya que los criterios para el diagnéstico y las terapias
evolucionan con el tiempo. Deberia crearse por lo tanto un equipo que mantenga
la red.

Como se vio en el Capitulo 5.2, con el antecedente de la red 'Design for Autism'
este tipo de redes no deberia ser mantenida solamente por un individuo, ya que
resulta una gran cantidad de trabajo y como consecuencia el proyecto resulta
abandonado.

Quizas lo ideal seria encontrar apoyo entonces de redes internacionales ya
establecidas sobre autismo - con afios de experiencia - que pudieran apoyar el
proyecto y promocionarlo para mantenerlo online.

A nivel estudiantil se vio en el Capitulo 5.1 que es posible mantener el interés
en la tematica, como se observd con el proyecto Co.Meta en Italia. Existe la
esperanza entonces, de poder mantenerlo para esta nueva red internacional, si
pudiera contar con el suficiente apoyo por parte de entidades gubernamentales y
universitarias pertinentes a nivel regional.

Se quiere destacar en este planteamiento de proceso creativo el Disefio 1 a 1' como
punto de partida para la creacion de nuevas herramientas y la implementacién de
una nueva aplicacioén en linea como método para acceder al usuario y su familia.

Para finalizar, y volviendo a los objetivos generales y especificos originalmente
planteados, se puede concluir que la creacién de la aplicacién Disefio Azul cumple
satisfactoriamente con los mismos:

+ Se generaron estrategias y metodologias para disefladores que enfrentean el
desafio de desarrollar propuestas orientadas a nifios con TEA

« Diseflo Azul se trata de una herramienta con el objetivo de acortar el camino
entre la investigaciéon de los TEA y el disefio apuntado a esta determinada
poblacioén.

+ Mediante su difusién se pretende concienciar a los disefiadores sobre la
necesidad de crear objetos y sistemas pensados especificamente para nifios que
presentan estos trastornos, teniendo en cuenta sus capacidades, necesidades, sus
fortalezas y debilidades.

« A través del acercamiento de nuevos disefiadores a la problematica, se busca
brindar apoyo a los padres de los nifios con TEA, fundamentalmente en el
entrenamiento de las habilidades cotidianas necesarias para la convivencia.

+ Desde la optica del disefio se apunta a colaborar a disminuir las brechas que
se presentan entre los distintos entornos y realidades - entre quienes estan
familiarizados con la discapacidad y quienes no - hacia una sociedad mas abierta
e inclusiva.
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Reflexiones Personales Finales

El proceso de la presente tesis ha resultado extenso y complejo. Parte desde el
deseo de obtener mas informacion sobre la tematica y descubrir cuales podrian
ser las posibles nuevas herramientas que permitieran a los nifios con TEA a
mejorar su desarrollo y por lo tanto su calidad de vida y termina en el desarrollo
de estrategias que permitan multiplicar el interés de estos trastornos por parte
de otros disefiadores y la poblacion en general.

Durante este camino surgieron multiples opciones, un gran nimero de ideas y
diversos pedidos por parte de los padres contactados. Esto sumado a la enorme
cantidad y diversidad de informacién encontrada en libros y en linea, es lo que
conduce a la conclusién de que resultaria mas dtil lograr el acercamiento de
mas disefladores hacia el problema en vez de centrarlo en una sola persona
intentando buscar una Gnica solucion.

Se trata de tantos aspectos a cubrir y de tantos actores a tener en cuenta que
resulta dificil escoger uno solo caprichosamente. De ello surge la idea de concluir
con la creacion de un sistema, una red de comunicacion entre los padres de nifios
con TEA - que presentan una gran cantidad y diversidad de problemas relativos
a sus hijos - y el mayor ntimero de disefiadores posibles, que puedan colaborar
con dichas familias.

La aplicacion web y de celular son un puntapié inicial para generar esto. Se
deberia comenzar por hacerlas accesibles en linea para luego seguir con la
divulgacién y el analisis de los resultados obtenidos.

En un principio hubiera sido deseable finalizar con un planteo mas tangible, pero
la decision de no hacerlo surge de la multiplicidad de opciones presentadas, y
de la urgencia por priorizar la divulgacion de la tematica a un universo lo mas
amplio posible.

Por otro lado y mas alla de lo presentado en la tesis, mi camino como disefiadora
para el autismo continta y continuard, probablemente desde una visién mas
personal - que en mi caso es inevitable - pero considerando también todo el
marco teérico investigado y el acercamiento a las familias que conviven dia a dia
con esta condicion.

Uno de los proyectos personales a seguir a partir de este informe sera el de
crear libros personalizados para hermanos de nifios con TEA. Si bien la presente
tesis se basa sobretodo en el estudio del vinculo entre el padre y el nifio con

TEA, puedo asegurar - en base a mi experiencia personal y lo mencionado
brevemente en el Cap. 4.2 - que los hermanos de los nifios autistas también
sufren la condicién. La sufren desde un punto de vista diferente, como pares
generacionales, sufren frecuentemente el hecho de no entender que sucede con
su hermano. Porque si bien los padres tienen su gran cuota de dificultades y
cuestionamientos personales (ver Cap. 4.0 y 4.6), seran los hermanos de ese nifio
quienes lo acompafiaran durante la mayor parte de su vida.

Sin lugar a dudas, el entendimiento y aceptacion por parte de nifios pequeilos de
la condicion de sus hermanos no resulta facil. Es por ello que he decidido trabajar
en la generacion de libros personalizados, donde el padre pueda seleccionar el
nombre de los nifios, su apariencia fisica y elegir cuales son las condiciones
caracteristicas de su hijo con TEA - ya que como se ha demostrado a lo largo del
presente informe - la condicion de 'espectro’, indica que cada nifio presentara sus
caracteristicas propias. Si bien existe un listado de caracteristicas comunes, rara
vez un nifio presenta todas. Lo ideal seria poder seleccionar entre un listado las
que se adapten mejor al nifio en cuestion.

Finalizar la presente tesis ha sido un camino arduo, por momentos duro
y desmotivante y por otros emotivo y de esperanza. Mi aporte a mejorar la
condicién de estos nifios de ‘extranjeros de la sociedad’ termina por basarse
en la divulgacién y difusion de la tematica entre nuevos disefiadores que
puedan aportar nuevas ideas y herramientas, y apoyar a esos padres que tantas
inquietudes y problemas les aquejan.

Me gustaria finalizar con una frase del misico Fabidn Marquisio mencionada
en el Capitulo 4.6, tan coloquial como ilustrativa referente a la tematica:
“sencillamente, hay que hacer cosas.”
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Criterios para TEA segin el DSM-V

A continuacién se presentan los criterios utilizados actualmente para definir el
diagnéstico de TEA y sus diferentes niveles segin el DSM-V.

Para realizar el diagnéstico, es necesario especificar la severidad en el momento
que se realiza (la severidad esta basada en los impedimentos en la comunicacion
social y restringida a patrones de conducta repetitivos), si hay o no impedimento
intelectual, si hay o no impedimento del lenguaje, si estd asociado con alguna
condicion médica o genética o factor ambiental, si estd asociado con otro
trastorno del neuro-desarrollo, mental o conductual, y si presenta catatonia.
(APA | DSM-V, 2013).

A. Déficits persistentes en la comunicacién e interacciéon social a través
de miltiples contextos, manifestados como se describen a continuacién,
actualmente o histéricamente:

1. Déficits en la reciprocidad social-emocional, yendo, por ejemplo, desde un
acercamiento social anormal y fallas en lo que seria una comunicacién de ida
y vuelta normal; hasta un reducido compartir de intereses, emociones o afecto;
hasta fallar al iniciar o responder a interacciones sociales.

2. Déficits en conductas comunicativas no verbales usadas para la interaccién
social, abarcando, por ejemplo, desde comunicacién verbal y no verbal pobremente
integrada; hasta anormalidades en el contacto visual y el lenguaje corporal o
déficits en el entendimiento y uso de gestos; hasta una falta total de expresiones
faciales y comunicacién no verbal.

3. Déficits en el desarrollo, mantenimiento y entendimiento de las relaciones,
abarcando por ejemplo, desde dificultades en el ajuste de la conducta para
adaptarse a distintos contextos sociales; hasta dificultades en compartir juego
imaginativo o para hacer amigos; hasta la falta total de interés en sus pares.

B. Patrones de conducta, intereses o actividades, restringidos y/o
repetitivos, manifestados por al menos 2 de los siguientes, actualmente o
por historia (los ejemplos son ilustrativos, no exhaustivos):

1. Movimientos motores, uso de objetos o discurso estereotipado o repetitivo
(por €j., estereotipos motores simples, alinear juguetes o voltear objetos, ecolalia,
frases idiosincraticas).

2. Insistencia en la monotonia, adherencia inflexible a las rutinas, o patrones
ritualizados o conducta no verbal-verbal (por ej., disgusto extremo frente a
pequefios cambios, dificultades con las transiciones, patrones de pensamiento
rigidos, rituales de saludo, necesidad de tomar la misma ruta o comer la misma
comida todos los dias).

3. Intereses muy restringidos, fijos, que son anormales en intensidad o foco
(por €j., fuerte fijacion o preocupacion por objetos inusuales, excesivamente
circunscriptos o interés perseverativo).

4. Reaccion exagerada (por demds o menos) a estimulos sensoriales o interés
inusual en aspectos sensoriales del ambiente (por ej., indiferencia aparente
al dolor o la temperatura, respuesta adversa a sonidos o texturas especificos,
excesivo olfato o tocado de objetos, fascinacion visual con luces o movimiento).

C. Los sintomas deben estar presentes en la etapa del desarrollo temprano
(pero pueden no manifestarse por completo hasta que las demandas
sociales excedan los limites de las capacidades, o pueden ser enmascarados
por estrategias aprendidas mas adelante en la vida).

D. Los sintomas causan impedimentos clinicos significativos en lo social,
ocupacional u otras areas importantes del funcionamiento actual.

E. Estas alteraciones no se explican mejor por la discapacidad intelectual
(desorden del desarrollo intelectual) o retraso del desarrollo global.
La discapacidad intelectual y los trastornos del espectro autista
frecuentemente ocurren juntas; para realizar diagnésticos conjuntos
de los trastornos del espectro autista y la discapacidad intelectual, la
comunicacién social deberia ser menor de la esperada para el nivel de
desarrollo general.

Nota: Individuos con un diagnéstico de trastorno autista, Asperger o trastorno
del desarrollo no especificado, bien establecido segin el DSM-IV, deberdn obtener
el diagnéstico de trastorno del espectro autista. Individuos que tienen déficits
marcados en la comunicacién social, pero cuyos sintomas de otra manera no
coinciden con los trastornos del espectro autista, deberian ser evaluados por un
Trastorno de Comunicacién Social.
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Carné de Salud del Nifio y la Nifia (extracto)

Desarrollo

[1Sostiene la cabeza.

[1Sigue con la mirada objetos méviles.
OReacciona al sonido

[18e lleva las manos a la boca.

[1Se sostiene sentado con ayuda.
[CUsa toda la mano para tomar objetos.
[ITrata de imitar sonidos.

CIReconoce personas.

Uinteractia con la mirada de ctro.
Uinicia juego estd no esta.

[Gira sobre su propio cuerpo.

A los 9 meses
UGatea.
[1Se para con ayuda.

OTransfiere objetos entre una mano y otra.

[15e interesa por su imagen en el espejo.
LlEstira los brazos cuando lo van a alzar.
ULiora frente a extrafios.

A los 12 meses
[1Camina con ayuda.
[lArrastra objetos.
ClEntiende el no.
[1Da un objeto cuando se lo pide.
Olmita gestos.
CDice mama, papd, agua.
[Usa el dedo indice para sefialar.

Acariciarlo, mirario y hablarle mientras

lo amamanta, lo bafia, o le cambia la ropa.
Poner al alcance de su vista objetos

de colores.

Cambiarlo de posicion.

Jugar y cantarle canciones de cuna.
Sentarlo con almohadones.

Permitirle disfrutar con el agua durante
¢l bafio.

Nombrar y mostrar objetos y personas.

Juegue con él frente al espsjo.
Ayldelo a comer con la cuchara y taza.
Déjelo explorar.

Use el corral con moderacian.

No es conveniente el uso de andador.

Aproveche el momento de comer para
estimular la relacion con la familia.
Juegue con ¢l nifio con misica y haga
gestos. Déle cubos y recipientes para

jugar. No calme las rabistas con golosinas.

Establezca los horarios de slesta y suefio
nocturno.

Alos 2 aitos
[JCamina , corre y trepa.
[IConstruye torres de 3 cubos.
[JAyuda a vestirse y desvestirse.
[intenta construir frases.
[JAvisa para orinar.
[1Se interesa por otros nifios.
[Juega imitando a otros.
[IPatea una pelota.

A los 3 aiflos
[ISube escalones alternando pies.
[CConstruye una torre de § o mas cubos.
[Pregunta éque es esto? y épor que?
[OCanta y baila al escuchar musica.
[JRealiza juegos imaginativos.
[[18abe su nombre y edad.
[Come solo.

Alos 4 afos
[ISalta en un pie.
[IDibuje 3 o mas partes de la figura
humana.
[Copia el circulo v |a linea recta.
[IHabla correctamente.
[1Se integra en juegos con otres nifios.

A los 5 aflos

[ICuenta los dedos.

[ICopia una cruz.

[IDibuja seis 0 méas partes de la
figura humana.

[JReconoce los colores primarios.

[OSe viste solo.

[JRealiza juegos compartidos y puede
esperar turno.

Anexo - Informacién Complementaria

No utilice lenguaje infantil.

Déle ordenes sencillas.

Permita que se vista y desvista solo.
Inicie el aprendizaje del control de
esfinteres a partir de los 18 meses.
Apurar y castigar retrasa el proceso
de control esfinteriano.

Déle papel y lapiz para dibujar y libros
para que pase haojas.

Cuéntele historias.

Mire, lea y comente libros con su hijo.

Siga alenténdolo para que coma solo.
Aytidelo a bafarse , cepillarse los dientes
y usar el bafio solo,

Estimule el juego con nifios teniendo

en cuenta que aun no comparte sus cosas.

Fomente compartir la mesa familiar.
Vigile lo que €l nifio ve en television.
Estimule al nifio para que cuente
experiencias o historias inventadas.
Permita que colabore en tareas sencillas
del hogar.

Mantenga una rutina en los horarios.

Realice actividades al aire libre.
Ensériele a atar los cordones de los
zapatos,

Qbserve su personalidad cuando juega
y se relaciona.

Respete su gusto y privacidad.

Puede comenzar a utilizar el cuchillo.

139



¢Extranjeros de la sociedad?: nifios con TEA

Mariana Lépez Garcia

Guia Nacional para la Vigilancia del Desarrollo del Nifio y de la Nifia Menores de 5 aiios (extracto)

CondUCtaS cumplldas a los 3 anos Perfil y resumen de las conductas del nifio/a a la edad senalada. I

MOTORA

SOCIAL

LENGUAJE

ANOS
2 2%

Sube escaleras sin apoyo

COORDINAEI(')N

Construye torres de cinco cubos

Construye torres
de cuatro cupes.

C4

Copia el circulo
)

Ms sociable

Juegos simbélicos

o Se-q-nita alguna ropa o

Se pone alguna ropa o zapatos

2 X
Selava y seca las manos

zapatos g3

Comprende el uso de un objeto
Compara tamafios

N NO DUDAS

O

BN
g
BN
N

oo

BN

HpN

BN

Intenta saltar en el lugar*

Lanza la pelota*. Sube escaleras
sin apoyo

@ Control diurno de esfinteres

Se pone alguna ropa o zapatos

23

Mas sociable

% Juegos simboélicos*

3 Comprende el uso de un objeto

Distingue partes del todo

Perfil

Es sociable, conversador, pregunta por todo incorporando dia a dia nuevas palabras.
Le gustan juegos de representacion de personas y situaciones cotidianas. Manifiesta
placer por actividades con agua, arena, plasticina, masa; le gusta dibujar y que le
narren cuentos. Comienza a tomar conciencia de los otros. Domina la marcha y
actividades motoras mas complejas: corre, salta, trepa.

Conductas que pueden iniciarse antes
de los 3 anos

¢ Que atara o hara nudos
* Que memorizara canciones, cuentos e

* Pedalea en triciclo historias sencillas

* Hojea libros. Pasa las hojas de a dos o tres

¢ Copia el circulo

¢ Se lava y seca las manos

¢ Controla esfinteres

* Se quita alguna ropa o zapatos

* Se viste sin ayuda

* Aumenta el vocabulario. Adopta el
lenguaje corriente

Alerta

 Dificultad para relacionarse: inhibi-
cion, timidez, pasividad, agresividad,
impulsividad en exceso

¢ Evita mirar cuando se le habla

* Ausencia de lenguaje verbal. Lenguaje
particular, no usa la primera persona,
ecolalias*

* Temores acentuados o poco habituales

* Rabietas intensas dificiles de consolar

* Persistentes dificultades notorias en la
alimentacion y/o el sueno

Anticipar a los padres

¢ Que controlara esfinteres (diurnoy
nocturno)

¢ Que comera sin ayuda utilizando
tenedor

(&

Nombre del nifno/a

Fecha de nacimiento Institucion

Num. HC:

Edad

Examinador

Pase (Observaciones

Re.evaluacién e
Especialista

Dibuja esbozo de figura humana

FESE Normal

Lenguaje

Social

Coord.

\Motora

-
Fecha:
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MOTORA

COORDINACION

SOCIAL

LENGUAJE

Hojea libros. Pasa las.
hojasdea203

ANOS

3 312

Copia la cruz

Copia el circulo

Copia el cuadrado i

CondUCtaS Cumplldas a los 4 anos Perfil y resumen de las conductas del nifo/a a la edad senalada. I

Juego de roles

Seviste sinayuda

s quita alguna ropa o zapatos £

T/ Controla esfinteres

Selavay seca las manos

: Aumenta el

Hace preguntas. ;Por qué?

Dialogo ajustado al tema

I
3 312

Gmprende Grdenes (oﬁplejas. o
Nocion de forma, cantidad.

n
4

NO DUDAS

0 0
oo

00

L O

Ivocabula Adopiaellénguajem;riénm :

oo
00

Pedalea en triciclo
Salta 20 cm con los pies juntos*

Hojea libros.
Pasa las hojasdea203

Construye torres de cuatro cubos 0 mas*

Copia el circulo*

A NI

Se lava y seca las manos

B

Se pone alguna ropa o zapatos

Juego de representacion*

Compara tamanos
Distingue ubicaciones especiales

Perfil

Adquiere nuevos logros, desarrolla su independencia y perfecciona su autonomia.
Es el apogeo del equilibrio motor con mayor dominio de la rotacion de la mufieca y
antebrazo. Su expresion verbal es mas imaginativa, conversa y se interesa por todo
preguntando el “por qué” de cada cosa. Escucha a los otros y es capaz de compartir

juegos.

Conductas que pueden iniciarse antes
de los 4 anos

* Salta en un pie

¢ Escucha con atencién y memoriza
cuentos y canciones cortas

* Hojea libros. Pasa las hojas de a dos o tres

* Se viste solo, se bana solo

* Recorta con una tijera

¢ Controla esfinteres

* Se viste sin ayuda

¢ Hara preguntas. ¢Por qué?

Anticipar a los padres

¢ Que se banara, se vestira y desvestira
solo y sin dificultades

¢ Que utilizara tiempos verbales y
plurales correctamente

¢ Que usara el cuchillo

Alerta

« Dificultad para relacionarse: mala

adaptacion en el jardin de infantes

Miedos persistentes y generalizados

Ausencia de juego simbdlico, juegos

repetitivos*

Impulsividad, inquietud, agresividad

en exceso

Ecolalias, lenguaje “propio”, entona-

cion particular, no establece dialogo*

Inflexible, resistencia a los cambios

¢ Temores acentuados o poco habituales

* Persistentes dificultades en la alimen-
tacion y/o el suefo

& ; Hace preguntas. ¢Por qué?*

Reconoce acciones mirando una lamina

Dibuja tres o mas partes
de la figura humana*

Anexo - Informacién Complementaria

. _J
'd N\
Nombre del nifo/a
Fecha de nacimiento Edad Institucion ____
L Num. HC: Examinador )
N . N
FECIERE] Normal | Re.evaluacion Pa_se_ Observaciones
Especialista
Lenguaje
Social
Coord.
\Motora J
Fecha:
g _J
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ANOS CondUCtaS Cumplldas a los 5 anos Perfil y resumen de las conductas del nifio/a a la edad senalada. I

4 4% 5

=

Salta en un pie #JD:)

MOTORA

Copia el cuadrado

(opia la cruz |

COORDINACION

Comparte juegos. Acepta las reglas.

Respeta tumo

Seviste sin ayuda

mRemnoce colores

¥

SOCIAL

Aumenta el vocabulario. Adopta el lenguaje corriente

Didlogo ajustado al tema

LENGUAJE

(Comprende drdenes complejas. Nocion de forma, cantidad.

4 4%

NI NO DUDAS

O

BN
O

O
O

O

BN
O

" ' Salta en un pie sin ayuda tres o
mas veces*

]

——}-5 Copia la cruz

Copia el cuadrado

ﬂiComparte juegos.

‘y,/’ Acepta las reglas. Respeta turno*

Se viste sin ayuda

Control de esfinteres*

Reconoce colores*

Aumenta el vocabulario.
Adopta el lenguaje corriente

Dialogo ajustado al tema*

Comprende 6rdenes complejas.
Nocion de forma, cantidad

Dibuja 6 0 mas partes de la
figura humana*

Perfil

Tiene iniciativas para ayudar pero necesita aprobacion de sus padres. Intenta llamar
la atencién de sus padres, sentir que lo aman y lo aceptan como es. Comienza a
interesarse por aprender a escribir y leer. Siente que es grande.

Alerta

* Tendencia a aislarse en recreos o
situaciones similares o a abandonar
rapidamente los juegos con otros
ninos por falta de habilidad para

Anticipar a los padres

¢ La importancia de que los padres lo
acompanien en el proceso de aprendizaje
¢ Observar como se relaciona con los

companeros - . ‘
« Comienza a aprender a atarse los comprender “su papel” en el juego
cordones * Juegos o actividades que aun siendo

propios de su edad llama la atencién
por ser muy persistentes.

* Miedos persistentes y generalizados*

* No manifiesta culpa

* Fantaseo en exceso (confunde
fantasia con realidad)*

* Persistentes dificultades en la alimen-
tacion y/o sueio

» Utiliza el cuchillo para alimentarse

Anexo - Informacién Complementaria

e J
e N
Nombre del nino/a
Fecha de nacimiento Edad Institucion
\_ Num. HC: Examinador )
N ([ ) N\
GESUIERRESS Normal | Re.evaluacion Pa_se_ Observaciones
Especialista
Lenguaje
Social
Coord.
\Motora J
~
Fecha:
\§
o A
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IDEA

Angel Riviére disefia en 1998 el inventario IDEA, cuyo objetivo es el de evaluar
doce dimensiones caracteristicas de personas con espectro autista y/o con
trastornos profundos del desarrollo. Presenta cuatro niveles caracteristicos de
estas personas en cada una de esas dimensiones. Cada uno de esos niveles tiene
asignada una puntuacion par (8, 6, 4 6 2 puntos), reservandose las puntuaciones
impares, para aquellos casos que se sitGan entre dos de las puntuaciones pares.

Riviére (1998) manifiesta que el inventario IDEA puede tener 3 utilidades
principales:

+ Establecer inicialmente, en el proceso diagnéstico, la severidad de los rasgos
autistas que presenta la persona (es decir, su nivel de espectro autista en las
diferentes dimensiones).

* Ayudar a formular estrategias de tratamiento de las dimensiones, en funcién
de las puntuaciones en ellas.

+ Someter a prueba los cambios a medio y largo plazo que se producen por efecto
del tratamiento, valorando asi su eficacia y las posibilidades de cambio de las
personas con autismo.

Segtn Riviére (1998), las siguientes son 12 las dimensiones alteradas que estarian
caracterizando todo el espectro autista, siendo la uno, tres, cuatro y once las mas
relevantes del sindrome autista:

A - AREA DEL DESARROLLO SOCIAL
1. Trastornos cualitativos de la relacioén social
2. Trastornos de las capacidades de referencia conjunta

3. Trastornos de las capacidades intersubjetivas y mentalistas

B - AREA DE LA COMUNICACION Y EL LENGUAJE
4. Trastornos de las funciones comunicativas
5. Trastornos cualitativos del lenguaje expresivo

6. Trastornos cualitativos del lenguaje receptivo

C - AREA DE LA ANTICIPACION Y FLEXIBILIDAD
7. Trastornos de las competencias de anticipacién
8. Trastornos de la flexibilidad mental y comportamental

9. Trastornos del sentido de la actividad propia

D - AREA DE LA SIMBOLIZACION

10. Trastornos de la imaginacién y de las capacidades de ficcién
11. Trastornos de la imitacién

12. Trastornos de la capacidad de hacer significantes
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Dimension Social

1. Trastorno de las Relaciones sociales.

1.1 Aislamiento completo. No apego a personas especificas. No relacion con adultos o iguales.

1.2 Incapacidad de relacion. Vinculo con adultos. No relacion con iguales.

1.3 Relaciones infrecuentes, inducidas, externas con iguales. Las relaciones mas como
respuesta que a iniciativa propia.

1.4 Motivacién de relacion con iguales, pero falta de relaciones por dificultad para comprender
sutilezas sociales y escasa empatia. Conciencia de soledad.

B IN|W | Dd O

1.5.-No hay trastorno cualitativo de la relacién

o

2. Trastorno de las Capacidades de referencia conjunta.

Dimension de la Comunicacion y el Lenguaje

4. Trastorno de las Funciones comunicativas.

2.1 Ausencia completa de acciones conjuntas o interés por las otras personas y sus acciones.

2.2 Acciones conjuntas simples, sin miradas "significativas" de referencia conjunta

2.3 Empleo de miradas de referencia conjunta en situaciones dirigidas, pero no abiertas.

2.4 Pautas establecidas de atencién y accion conjunta, pero no de preocupacion conjunta.

HIN| Wi~ N |

2.5.-No hay trastorno cualitativo de las capacidades de referencia conjunta

o

3. Trastorno de las Capacidades intersubjetivas y mentalistas

3.1 Ausencia de pautas de expresion emocional correlativa (i.e. Intersubjetividad primaria).
Falta de interés por las personas.

3.2 Respuestas intersubjetivas primarias, pero ningun indicio de que se vive al otro como
"sujeto".

3.3 Indicios de intersubjetividad secundaria, sin atribucion explicita de estados mentales. No
se resuelven tareas de T.M.

3.4 Conciencia explicita de que las otras personas tienen mente, que se manifiesta en la
solucion de la tarea de TM de primer orden. En situaciones reales, el mentalismo es lento,
simple y limitado.

N W[~ O ||

3.5.-No hay trastorno cualitativo de capacidades intersubjetivas y mentalistas

Anexo - Informacién Complementaria

4.1 Ausencia de comunicacidén (relacion intencionada, intencional y significante), y de 8

conductas instrumentales con personas. 7

4.2 Conductas instrumentales con personas para lograr cambios en el mundo fisico (i. e. Para 6

"pedir"), sin otras pautas de comunicacién. 5

4.3 Conductas comunicativas para pedir (cambiar el mundo fisico) pero no para compartir 4

experiencia o cambiar el mundo mental. 3

4.4 Conductas comunicativas de declarar, comentar, etc., con escasas "cualificaciones 2

subjetivas de la experiencia" y declaraciones sobre el mundo interno. 1

4.5.-No hay trastorno cualitativo de las funciones comunicativas 0
5. Trastorno del Lenguaje expresivo.

5.1 Mutismo total o funcional. Puede haber verbalizaciones que no son propiamente 8

lingUisticas.

7

5.2 Lenguaje compuesto de palabras sueltas o ecolalias. No hay creacion formal de sintagmas 6

y oraciones. 5

5.3 Lenguaje oracional. Hay oraciones que no son ecoldlicas, pero que no configuran discurso o 4

conversacion. 3

5.4 Discurso y conversacion, con limitaciones de adaptacién flexible en las conversaciones y de 2

seleccidon de temas relevantes. Frecuentemente hay anomalias prosodicas. 1

4.6.-No hay trastorno cualitativo del lenguaje expresivo 0
6. Trastorno del Lenguaje receptivo.

6.1 "Sordera central". Tendencia a ignorar el lenguaje. No hay respuesta a 6rdenes, llamadas 8

o indicaciones. 7

6.2 Asociacion de enunciados verbales con conductas propias, sin indicios de que los 6

enunciados se asimilen a un cddigo. 5

6.3 Comprension (literal y poco flexible) de enunciados, con alguna clase de analisis 4

estructurales. No se comprende discurso. 3

6.4 Se comprende discurso y conversacion, pero se diferencia con gran dificultad el significado 2

literal del intencional. 1

6.5.-No hay trastorno cualitativo de las capacidades de comprension 0
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Dimension de la Anticipaciéon/Flexibilidad

7. Trastorno de la Anticipacion.

Dimension de la Simbolizacion

10. Trastorno de la Ficcion y la imaginacion.

8
7.1 Adherencia inflexible a estimulos que se repiten de forma idéntica (p.e.: peliculas de
video). Resistencia intensa a cambios. Falta de conductas anticipatorias. 7
7.2 Conductas anticipatorias simples en rutinas cotidianas. Con frecuencia, oposiciéon a cambios 6
y empeoramiento en situaciones que implican cambios. 5
7.3 Incorporadas estructuras temporales amplias (por ej. "curso" vs "vacaciones"). Puede 4
haber reacciones catastroficas ante cambios no previstos. 3
7.4 Alguna capacidad de regular el propio ambiente y de manejar los cambios. Se prefiere un 2
orden claro y un ambiente predecible. 1
7.5.-No hay trastorno cualitativo de las capacidades de anticipacion 0
8. Trastorno de la Flexibilidad
8.1 Predominan las estereotipias motoras simples. 8
7
8.2 Predominan los rituales simples. Resistencia a cambios nimios. 6
5
8.3 Rituales complejos. Apego excesivo a objetos. Preguntas obsesivas. 4
3
8.4 Contenidos obsesivos y limitados de pensamiento. Intereses poco funcionales y flexibles. 2
Rigido perfeccionismo. 1
8.5.-No hay trastorno cualitativo de la flexibilidad 0
9. Trastorno del sentido de la actividad.
9.1 Predominio masivo de conductas sin meta. Inaccesibilidad a consignas externas que dirijan 8
la actividad.
7
9.2 Solo se realizan actividades funcionales breves con consignas externas. Cuando no las hay, 6
se pasa al nivel anterior 5
9.3 Actividades auténomas de ciclo largo, que no se viven como partes de proyectos 4
coherentes, y cuya motivacion es externa. 3
9.4 Actividades complejas de ciclo muy largo, cuya meta se conoce y desea, pero sin una 2
estructura jerdrquica de previsiones biograficas en que se inserten. 1
9.5 No hay trastorno cualitativo del sentido de la actividad 0

10.1 Ausencia completa de juego funcional o simbdlico y de otras competencias de ficcion. 8
7
10.2 Juegos funcionales poco flexibles, poco esponténeos y de contenidos limitados. >
5
10.3 Juego simbdlico, en general poco espontdneo y obsesivo. Dificultades importantes para 4
diferenciar ficcion y realidad. 3
10.4 Capacidades complejas de ficcién, que se emplean como recursos de aislamiento. 2
Ficciones poco flexibles 1
10.5 No hay trastorno de competencias de ficcion e imaginacion 0
11. Trastorno de la Imitacién
11.1 Ausencia completa de conductas de imitacién 8
7
11.2 Imitaciones motoras simples, evocadas. No esponténeas. 6
5
11.3 Imitacidon espontanea esporadica, poco versatil e intersubjetiva. 4
3
11.4 Imitacién establecida. Ausencia de modelos internos. 2
1
11.5 No hay trastorno de las capacidades de imitacion 0
12. Suspension (capacidad de crear significantes).
12.1 No se suspenden pre - acciones para crear gestos comunicativos. Comunicacién ausente o 8
por gestos instrumentales con personas. 7
12.2 No se suspenden acciones instrumentales para crear simbolos enactivos. No hay juego 6
funcional 5
12.3 No se suspenden propiedades reales de cosas o situaciones para crear ficciones y juegos 4
de ficcion.
3
12.4 No se dejan en suspenso representaciones para crear o comprender metaforas o para 2
comprender que los estados mentales no se corresponden necesariamente con las
situaciones 1
12.5 No hay trastorno cualitativo de las capacidades de suspensidn 0
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M-CHAT (extracto)

Entrevista de Seguimiento al M-CHAT-R/F™ Hoja de Puntuacion 1. Si usted seifiala a algo al otro lado de la habitacion él/ella mira hacia lo
que usted sefiala?
Por favor tenga en cuenta: Si/No han sido sustituidos por Pasa/No Pasa

1. Si usted sefiala algo al otro lado de la habitacidn, ¢su hijo/a lo mira? (POR EJEMPLO, pasa No Pasa
Si usted sefiala a un juguete, un peluche o un animal, ésu hijo/a lo mira?) -
2. éAlguna vez se ha preguntado si su hijo/a es sordo/a? Pasa No Pasa
3. éSu hijo/a juega juegos de fantasia o imaginacion? (POR EJEMPLO, “hace como que”
B . o Pasa No Pasa
bebe de una taza vacia, habla por teléfono o da de comer a una mufieca o peluche,...)
4. ¢A su hijo le gusta subirse a cosas? (POR EJEMPLO, a una silla, escaleras, o tobogan,...)  Pasa No Pasa Por favor deme un ejemplo de cémo ({Qué hace su hijo/a normalmente
5. éHace su hijo/a movimientos inusuales con sus dedos cerca de sus ojos? (POR Pasa No Pasa responde si usted sefiala a algo (Si e/ cuando usted sefiala a algo?
EJEMPLO, mueve sus dedos cerca de sus ojos de manera inusual) padre no responde con uno de los ejemplos
6. ¢Su hijo/a sefiala con un dedo cuando quiere pedir algo o pedir ayuda? (POR (’os-m'vospregunle cada uno
Y = i Pasa No Pasa individualmente)
EJEMPLO, sefiala un juguete o algo de comer que estd fuera de su alcance?)
7. Su hijo/a sefiala con un dedo cuando quiere mostrarle algo que le llama la
atencion? (POR EJEMPLO, sefiala un avion en el cielo o un camidon muy grande en la  Pasa No Pasa A 4 v
calle) Ejemplos en que PASA 5
. . - . - - Ejemplos en que NO PASA
8. éSu hijo/a se interesa en otros nifios? (POR EJEMPLO, mira con atencién a otros nifios, - o Fes : ; : SESEETET
les sonrie o se les acerca?) Mira el objeto Sid0 NoO :
= : . Ignora al padre siOd No O
. . . . Seiiala al objeto Sidl NoO _ Sy
9. ¢Su hijo/a le muestra cosas acercandolas o levantédndolas para que usted las vea — 3 e - : Mira alrededor de la habitacion Si No O
] ! A Mira y dice algo sobre el objeto Sid0 NoO ;
no para pedir ayuda sino solamente para compartirlas con usted? (POR EJEMPLO, le  Pasa No Pasa e fala v dice “miral” SiO NoD Mira al dedo del padre siO No O
muestra una flor o un peluche o un coche de juguete) T 9] CL RS Skl iy (RED ey L ©
10. ¢éSu hijo/a responde cuando usted le llama por su nombre? (POR EJEMPLO, se
p A . Pasa No Pasa
vuelve, habla o balbucea, o deja de hacer lo que estaba haciendo para mirarle?) |
11. éCuando usted sonrie a su hijo/a, él o ella también le sonrie? Pasa No Pasa i l
12. éLe molestan a su hijo/a ruidos cotidianos? (POR EJEMPLO, la aspiradora o la musica, po— o P
. P p - o - -
incluso cuando estd no estd excesivamente alta?) Si solo a los *Si solo a
; i i > . . . .
13. ¢Su hijo/a camina solo? Pasa No Pasa ejemplos en Si a los ejemplos tanto de los ejemplos
14. éSu hijo/a le mira a los ojos cuando usted le habla, juega con él o ella, o lo viste? Pasa No Pasa que PASA PASA y de NO PASA en que NO
15. ¢Su hijo/a imita sus movimientos? (POR EJEMPLO, decir adids con la mano, aplaudir Pasa No Pasa PASA )
o algun ruido gracioso que usted haga?) l
16. Si usted se gira a ver algo, ésu hijo/a trata de mirar hacia lo que usted estd
irando? Pasa No Pasa
LTI o) PASA ¢ Qué respuesta
17. éSu hijo/aintenta que usted IE? mlure/-prfslt? atlenao'r?. (POR EJEMPLO, busca que Pasa No Pasa es mas NO PASA
usted le haga un cumplido, o le dice “mira” 6 "mirame") Fremani
18. ¢éSu hijo/a le entiende cuando usted le dice que haga algo? (POR EJEMPLO, si usted

no hace gestos, ésu hijo/a entiende “pon el libro encima de la silla” o “trdeme la  Pasa No Pasa
manta”?)

19. Si algo nuevo pasa, ésu hijo/a le mira para ver como usted reacciona al respecto? pasa No Pasa *Ejemplos de *Ejemplos de “NO
(POR EJEMPLO, si oye un ruido extrafio o ve un juguete nuevo, ése gira a ver su cara?) “PASA” son mas PASA” son més
20. Le gustan a su hijo/a los juegos de movimiento? (POR EJEMPLO, le gusta que le comunes comunes
“ o 2 a Pasa No Pasa
balancee, o que le haga “el caballito” sentandole en sus rodillas) J’ l
Puntuacién Total PASA NO PASA
®© 2009 Diana Robins, Deborah Fein, & Marianne Barton. Traduccién y adaptacion en Espafia: Grupo Estudio MCHAT Espafia © 2009 Diana Robins, Deborah Fein, & Marianne Barton. Traduccion y adaptacion en Espafia: Grupo Estudio MCHAT Espafia
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3. hace juegos de imaginacion o de fantasia? 5.¢ hace movimientos inusuales con sus dedos cerca de sus ojos?
[ ] 5

A 4

Por favor déme un ejemplo de los Por favor describa estos movimientos.
juegos imaginativos de su hijo/a (Si (Si el padre no da uno de los ejemplos “PASA” PASA
el padre no da uno de los ejemplos siguientes, pregunte cada uno individualmente.)

“PASA” siguientes, pregunte cada
uno individualmente.)

! ' : l

JAlguna vez...
Alguna vez... (Los siguientes son ejemplos en que JAlguna vez....
“PASA”) (Los siguientes son ejemplos de que “NO PASA”)
¢Finge beber de una taza de juguete? Sid0 NoO
¢Finge comer con una cuchara o tenedor de juguete? Sid0 NoO Se mira las manos? Sild No O Mueve sus dedos cerca de sus 0jos Sid0 NoO
(Finge hablar por teléfono? Sid0 NoO Mueve sus dedos Pone las manos arriba,
(Finge dar de comer a un mufieco con comida de juguete o de verdad? e o O cuando juega al cucu?Sid  No O cerca de sus 0jos? sid NoO
¢(Empuja un coche haciendo como que va por una carretera imaginaria? Sid0 No O Pone las manos a los lados de su
¢ Finge ser un robot, un avion, una bailarina, o cualquier otro personaje cabeza? SiOd No O
favorito? Sid0 NoO l Aletea sus manos cerca de su cara sid No O
(Pone una olla de juguete en una cocina de mentira? Sita No O . Otro (describa) sid NoO
(Revuelve comida imaginaria? sidl NoO Si a alguna de
;Pone una figura de accién o mufieca en un coche o camién de juguete estas preguntas |
como si fuese el conductor o el pasajero? Sid0 NoO
¢Finge pasar la aspiradora a la alfombra, barrer, o cortar el césped? gim Nelo l l
Otro (describa) sid0 NoO
No a todas ‘ Si aalguna ‘
v
l (Esto pasa mas de dos

Veces por semana?

PASA NO PASA !
PASA No S

}

NO PASA
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Entrevista con Gabriela Garrido
(extraida de El Observador)

En las altimas dos décadas, los casos a nivel internacional de nifios con trastorno
de espectro autista (TEA) crecieron seis veces, segin cifras de la Organizacion
Panamericana de la Salud. Ademas, segn estos datos, de cada 150 nifios, uno
tiene autismo. En Uruguay no hay cifras oficiales, pero de acuerdo con las cifras
internacionales, la Federacién Autismo Uruguay estimé que hay 25 mil personas
con ese trastorno.

De acuerdo con Gabriela Garrido, profesora agregada en psiquiatria pediatrica
del Centro Hospitalario Pereira Rossell, es claro el aumento en las consultas por
autismo y, segin explico, provienen de todas las clases sociales. “El aumento es
enorme”, acoto.

Asociaciones como Autism Speaks, de Estados Unidos, llegd6 a hablar de una
epidemia. Sin embargo, Uruguay no tiene cifras concretas que permitan saber de
cudntas personas se esta hablando.

El crecimiento que se registra en el mundo ha sido explicado de manera parcial
por los expertos. Segiin Garrido, parte de las causas de este aumento se explica
porque antes el diagnostico se circunscribia a casos mas graves y al aumentar
el espectro se incluyeron otros. Por otro lado, la mayor sensibilizacién y la
deteccion temprana incrementaron las cifras en todo el mundo.

Segiin sostuvo la especialista, en los altimos afios las consultas por casos de
autismo son mas frecuentes tanto en pediatria como en psicologia.

En Uruguay, la Guia Nacional para la Vigilancia del Desarrollo del Nifio y la
Nifia menores de 5 aflos establece pautas que indican a los padres cudles son las
conductas que sus hijos deberian tener a determinada edad. Garrido explicé que
esto ayudo a alertar sobre trastornos de desarrollo.

Los factores ambientales

Otras causas del aumento del autismo se relacionan a factores ambientales. En el
ambito académico se manejan varias hipétesis que todavia no han sido probadas.

Hubo planteos que apuntan a aspectos de contaminacién del ambiente con
metales pesados o a la forma de alimentacién de los nifios. Otras hip6tesis
relacionan los casos de autismo con las zonas petroliferas y otros los asocian
con padres que se dedican a profesiones sistemadticas, como la informatica o la
ingenieria. Lo que se sabe es que el autismo tiene causas genéticas. Los estudios
no arrojan certezas atn sobre las causas ambientales.

Lo que se debe hacer

Garrido recomienda a sus pacientes evitar el contacto con la television antes de
los 6 meses y tener una dieta sana, pero segiin explicé esos son solo factores de
riesgo, no causas.

Hoy dia el diagnéstico de autismo se puede cerrar a los 3 afios de vida, aunque
se puede comenzar a detectar desde los 2 y segin sostuvo “se explora si se puede

anticipar a antes del afio”.

Lo que se recomienda a los padres es estar atentos al desarrollo de sus hijos y
consultar ante cualquier anomalia.

Segin la profesora de psiquiatria pediatrica, si el autismo se detecta a tiempo
los nifios pueden mejorar; incluso en algunos casos se pueden revertir algunos
sintomas. “La deteccion cuanto mds temprana tiene mejor prondstico”, afirmo.

Fuente: Mariana Castifieras - El Observador - 24/02/2014
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Entrevista: Lic. Psic. Carolina Liesegang
¢Cudl es tu profesion y especialidad? ;Estudiaste en Uruguay o en otro lado?

Soy licenciada en psicologia. La carrera la hice en la Universidad de la Repiblica.
La especializacién y post grados los hice en Argentina.

¢En que casos se recomienda este tipo de terapia que tu desarrollas?

El modelo de terapia neurocognitivo es aplicable a la mayoria de los casos. Como
en todo, depende del paciente (sobre todo si es adolescente o adulto), si se siente
comodo con este tipo de abordaje o si prefiere otro.

¢Como llegan a vos? Directo o a través de un médico que indica el tratamiento?

En el caso de personas con TEA puede ser directamente, a través de alguna
institucién o a través de la indicacién médica.

Para el caso de los TEA especificamente, sen qué consiste la terapia?

Esta es una pregunta muy amplia en realidad. Cuando hablamos de TEA sabemos
que, en la mayoria de los casos, hay tres areas afectadas en mayor o menor
medida; comunicacién y lenguaje, el area social, la presencia de intereses
restringidos y conductas estereotipadas. En la mayoria de los casos se trabajan
también las conductas inadecuadas que puede presentar el paciente. Por tanto
estas tres areas seran abordadas en el tratamiento. Luego se pueden agregar otras
de acuerdo a cada caso en particular, como pueden ser las funciones ejecutivas, la
atencion, casos especificos de miedos intensos y sintomas diversos.

Son tratamientos que se caracterizan por ser intensos y muchas veces se
indica que un terapeuta pueda concurrir a domicilio justamente para lograr esa
intensidad en la exposicién del paciente al tratamiento.

¢Y en particular en nifios de edad pre-escolar?

Nuevamente, depende de cada caso exceptuando lo puntualizado en la pregunta
anterior.

¢La terapia continiia en la casa del nifio? ;Como?

Si, esto es fundamental. La terapia a domicilio se puede continuar tanto mediante
el entrenamiento de los padres en pautas especificas de manejo, como mediante
un terapeuta formado que pueda ir a la casa a trabajar y desarrollar objetivos
especificos modelando asi a las familias en la acci6n.

cQué tan importante es hacer ejercicios en casa?

Es sumamente importante seguir la misma linea de tratamiento y poner en
practica lo pautado por los profesionales a cargo.

cCrees que hace falta mayor difusion sobre este tipo de terapia en Uruguay? La
gente conoce su existencia?

Creo que aflo a afio se va conociendo mas sobre el tema y sobre las terapias mas
ajustadas para su abordaje.

Finalmente, ;screes que es necesaria mds difusion de informacion sobre los TEA
en Uruguay?

Creo que se viene haciendo mucho al respecto pero siempre se puede hacer
mas. Seria muy positivo lograr mas difusién y concientizacion al respecto del
trastorno y de como ayudar a las personas que lo viven.
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Entrevista: TO Magdalena Folgado
¢Cudl es tu profesion y especialidad? ;Estudiaste en Uruguay o en otro lado?

Soy terapista ocupacional y estoy especializada en integracion sensorial. Soy
Argentina, estudié alla. Esa especializacién recién hace unos afios existe en
Uruguay, ya hay 2 6 3 generaciones de egresados, pero ahora se tienen que
capacitar.

¢En qué casos se recomienda este tipo de terapia que tu desarrollas?

La integracién sensorial es una especialidad dentro de la Terapia Ocupacional.
La Terapia Ocupacional es para toda persona que presente las ocupaciones
humanas perturbadas. La ocupacién humana refiere a todas las actividades de
la vida diaria, juego, educacién, todo lo que hace a una persona. Tiene millones
de campo laboral desde los primeros dias del bebe hasta en geriatricos, en la
parte laboral. Es muy amplio, hay que especializarse. Por ejemplo puede ser en
el neurodesarrollo, en las discapacidades motrices, o en todo lo q es sensorial o
en las habilidades sociales.

Yo lo que hago en mi area es evaluar a chiquitos, me fijo la carencia que tienen en
las actividades de la vida diaria, ya sea alimentacion, higiene, vestido, autonomia
de la persona, todo lo que es la parte del juego, y lo que es la parte escolar.
Trabajo con chicos con TEA 6 chicos que presentan déficit sensorial puramente:
0 no se pueden parar, o tienen problemas con texturas o problemas con higiene.
Todos los que tengan deficit sensorial. No todos los nifios con TEA tienen
problemas sensoriales. Recién ahora en el DSM V es criterio para el diagnostico
los problemas sensoriales.

cComo llegan a vos? ;Directo 6 a través de un médico que indica el tratamiento?

Hay un desconocimiento bastante grande de todo acd en Uruguay, aqui hay
muchas psicomotricistas, entonces la parte de TO queda bastante en segundo
plano por desconocimiento, no se sabe que hacen. Mucha gente piensa que
somos un complemento de la psicomotricidad pero no, Son 2 cosas totalmente
distintas, nos complementamos. Me costé bastante hacer entender qué es lo
que hacia. Muchos psiquiatras estin empezando a investigar, El DSM V me
ayud6 y los papas ayudaron mucho, el boca en boca. Y también los chiquitos
que mejoran; los profesionales y los padres ven los resultados, el psiquiatra que
lo esta viendo. Pero aun cuesta que entiendan, los padres a veces no tienen idea
por qué estan aca.

Nos planteamos objetivos padres y yo, a veces incluso les digo que planteen ellos
los objetivos, porque los que estdn con los nifios son ellos. Entonces les planteo,
ccudles son las problematicas q quieren trabajar? squieren trabajar la parte de
alimentacién?, ;quieren trabajar la parte del juego? Una vez que cumplimos todo
eso, los objetivos primarios, se descansa un poco de la terapia. Uno o dos afios, y
después vuelven con objetivos nuevos. Es fundamental que los padres planteen
los objetivos que necesitan, porque si no no van a poder medir los resultados.
Por ejemplo, vinieron diciendo ‘me preocupa que no se puede cortar las ufias’
y ahora puede, ¢no hay nuevos objetivos? entonces bien, perfecto, cortamos.
Después volveran con otros objetivos nuevos. Estd bueno hacer el corte para
plantearnos nuevos desafios de los dos lados.

¢La terapia continiia en la casa del nifio? ;:Como?
Los padres son 100% el motor del chico.

Si los papas no se involucran en el tratamiento no se puede sostener. No existe el
tratamiento solo, si el chiquito no lo puede hacer en su casa no sirve. Yo lo tengo
45 minutos una vez por semana nada mas, si el chiquito no llega a hacerlo solo
cuando llega a casa, entonces el tratamiento no sirve. A mi no me interesa que
lo haga conmigo, a mi me interesa que vaya a su casa y lo pueda hacer, conmigo
ya sé que lo puede hacer. Por eso es que a fin de afio tengo muchas altas, le paso
el pienso a los papas, a lo que quedan un poco helados! pero es para sacarlos de la
zona de confort. Si no hay nuevos objetivos quizas hay que reforzar todo lo que
ya logramos. Nos pasa como profesionales y como papas: ver donde empezamos
y hasta donde llegamos: ahora se puede bafiar, ahora se puede lavar los dientes,
eso para mi es fundamental.

¢Le mandas ejercicios a los padres?

No, no les mando ejercicios a los padres, lo que hago es darles estrategias.
Por ejemplo, para poder cortarles las ufias masajeenle las manos, para poder
bajarle la alerta en el cuerpo, anticipen lo que van a hacer, diganle todo lo que
van a hacer. Para los chicos que tienen alto funcionamiento, que entienden, la
palabra ayuda mucho, no dar las cosas por hecho. Pueden ser masajes profundos,
masticar muchas veces ayuda, todo lo que es tacto. Darles estrategias para ver si
lo pueden llegar a cumplir.

A veces los padres no son conscientes de todo lo que se estd logrando. Es muy
importante que vean todo lo que logramos.
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Pero mas alld de hacer ejercicios lo importante es involucrarse, es un problema
cuando le preguntas: ":qué esperds hacer? y te dicen "nada’. Se tienen que
involucrar. No quiero que inventen la pélvora, pero si el nifio tiene que comer
con tenedor, que hagan todo lo posible por estimularlo en casa, no se puede
seguir dandole de comer en la boca.

cQué objetos o tipo de objetos o materiales se utilizan mds durante la misma?

Uso un material especifico segiin el sistema a trabajar. Por ejemplo, el sistema
vestibular estd muy relacionado con el equilibrio, el movimiento de cabeza, la
coordinacién, entonces se trabaja con hamacas, colchones, superficies de cable,
bandejas de equilibrio, cosas con peso, con texturas de todo tipo, almohadillas
con textura, temperas, masa, cepillos, muchos juegos y juguetes. Se motiva el
trabajo a través de cosas que le gusten, el trabajo estd 100% pensado segin el
chico. Voy buscando la motivacién segin lo que me van trayendo que les gusta,
y el juego se va flexibilizando buscando mi objetivo. La sala es una sala pensada
para chicos, para que ellos puedan disfrutar, y después esta en cada terapista ver
las estrategias de juego.

¢Se consiguen en Uruguay?

Yo me traje todo de Argentina. Aca recién algunas mamas empezaron a hacer,
madres de nifios con TEA hacen material, hamacas. Pero en mi caso, cuando vine
para Uruguay traje muchas cosas, sobretodo porque voy a lo que ya conozco. Pero
soy consciente que hoy en en dia es dificil el tema de pasar las cosas.

cCrees que hace falta mayor difusion sobre este tipo de terapia en Uruguay? La
gente conoce su existencia?

En el altimo Congreso de TEA que se realizd aqui en Uruguay (Octubre 2018)
seguia habiendo un gran desconocimiento, y no me sorprendi! la mayoria de la
gente no sabia que haciamos, apuntamos a que nos conozcan cada vez mas.

De verdad muchos no tienen ni idea de nada. La mayoria de los papas llegan y les
pregunto por qué estan y me dicen que no saben por qué estdn sentados ahi. Pero
es muy normal que no sepan. Igualmente crecié mucho. Por el boca en boca, las
terapistas que estamos trabajando, estamos trabajando bien, los chiquitos tienen
el alta y nuevos pacientes estan llegando.

Otro tema es que es algo costoso, BPS no cubre TO sola, y no es un tema menor,
es un tema econémico enorme. Hay mucho para trabajar.
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Entrevista: Lic. Mariana Camacho
Mariana Camacho es Licenciada en Psicomotricidad

Se realiza una entrevista desestructurada, en donde la Lic. Camacho habla de los
principales puntos de la psicomotricidad en general y en particular referida al TEA.
Algunos de los conceptos mencionados en la entrevista fueron los siguientes:

Primero que nada destacar que para realizar este trabajo es necesaria una
formacion permanente: se trabaja mucho a nivel personal, con diferentes
terapias, se comparte mucho, se crean grupos de estudio.

La psicomotricidad trata el cuerpo con relacién al ambiente, pero a veces el
contacto humano tiene que ser a través de un objeto. El movimiento ayuda a que
cualquier ser humano se sienta mejor.

Mientras de més pequefio se lo estimule al nifio es mas probable que evolucione
favorablemente. Hay jardines que tienen sala de psicomotricidad a nivel de
prevencién y con la intencién de acompaiiar el desarrollo.

En la terapia hay dos objetivos: trabajar con el nifio, y ayudar a la familia con el
estilo de crianza. Es importante que se trabaje con la familia sin enjuiciar, sin
etiquetar.

Sea cual sea el objeto propuesto en la terapia, debe estar acompafiado de una
orientacién clara hacia los padres. La meta es que sirva para encontrarse o para
comunicarse entre si. En el caso del autismo, sucede frecuentemente que el
nifio no estimula al padre y entonces el padre tampoco estimula al nifio. Los
padres tienen que ser lo mejores conocedores de ese nifio. Tanto ellos como los
terapeutas tienen que observar las manifestaciones.

La idea es fomentar la biisqueda hacia el otro, el encuentro. Y tratar de modificar
conductas.

Hay 2 lineas muy marcadas de trabajo en las terapias: la explicacién por la
neurociencia buscando un gen (orgénico) y la psicoanalitica considerando el
objeto y el ambiente, las singularidades (psicologico).

Algunos trabajan la escritura, otros la expresién con el movimiento, el juego
simbélico y desarrollar las praxias. Hay ciertos musculos que se tienen
que aprender a ejercitar (andar en bici, escribir, manejar). Con el tiempo se
automatizan, pero a los nifios con TEA les cuesta mas esa automatizacién.

Dejarlo mucho tiempo frente a una pantalla agudiza la dificultad de contacto.

A un nifio con TEA le cuesta incorporar un proceso porque es todo demasiado
inmediato.

Hay que respetar lo que cada nifio trae y trabajar desde ahi. Generar espacios
donde el movimiento y el juego sean placenteros. A la terapia el nifio trae un
objeto y con eso se trabaja. La idea es tomar al nifio con lo que trae como persona,
y construir desde esa perspectiva. No es productivo forzarlo a hacer algo si no
quiere, es importante que sienta que puede decir que no a ciertas cosas.

Es importante lograr modificar las rutinas, no quedarse con lo repetitivo. Somos
personas no adiestradores, se debe humanizar a ese ser.

Se trabaja mucho desde el juego libre: los nifios transforman el material que
se les da en lo que quieren, para jugar y volcar lo propio. La terapeuta ayuda
a orientar el juego pero dejando libertad a la imaginacién de ese nifio. Le dice
"traigo la tela amarilla” y no "traigo el barco".

Se trata de una actividad espontdnea con algunas pautas. Muchos nifios con
estos trastornos ni siquiera juegan, por lo cual es fundamental llegar a eso con
la terapeuta y luego con otros.

La idea es llevar el movimiento y el juego a lo simbélico: en el juego es donde
el nifio debe modificar, elaborar y aprender. Van de lo espontineo a lo mas
simbélico, a la representacién en palabras, a un dibujo. Cuando un nifio con TEA
puede hacer todo este itinerario de desarrollo es que ya tiene mucho ganado.

Se podria diseflar una especie de mufieco, para que logre identificarse.
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Terapia del Lenguaje

Segun el articulo La terapia del lenguaje y del habla de Kidshealth (2017) (sitio
dedicado a la salud y desarrollo del nifio), las discapacidades en el habla se
refieren a problemas con la produccién de sonidos, mientras que los problemas
con el aprendizaje del lenguaje son las dificultades al combinar las palabras para
expresar ideas. La terapia del habla y del lenguaje es el tratamiento para la
mayoria de los nifios con discapacidades del habla y aprendizaje del lenguaje.

Trastornos del habla y del lenguaje

La Asociacion Americana del Habla, Lenguaje y Audicion (ASHA) clasifica los
trastornos del habla segtn se describen a continuacion:

Trastornos de articulacién - dificultad al producir sonidos en las silabas y
al emitir palabras de forma correcta, de modo que otras personas no pueden
entender lo que la persona esta diciendo.

Trastornos en la fluidez del habla con problemas como tartamudez - una
condicién donde el habla se interrumpe debido a pausas anormales, repeticiones
o sonidos prolongados y silabas.

Resonancia o trastornos de la voz - incluye problemas con el tono, el volumen
o la calidad de la voz. Distrae a los oyentes de lo que se esta diciendo. Estos tipos
de trastornos también pueden causar dolor al nifio o hacerle sentir incémodo
cuando esta hablando.

Disfagia oral/trastornos de la alimentacion - incluye dificultades al comer
o al tragar

Los trastornos del lenguaje pueden ser receptivos o expresivos:

Los trastornos receptivos se refieren a las dificultades al entender o procesar el
lenguaje. Los trastornos expresivos incluyen dificultades para combinar palabras,
vocabulario limitado o inhabilidad de usar el lenguaje en forma socialmente
apropiada.

Especialidades en terapias del habla y del lenguaje

Segun explica dicho articulo, los fonoaudiélogos, generalmente conocidos como
terapeutas del habla, son profesionales educados en el estudio de la comunicacién
humana, su desarrollo y sus trastornos. Estos profesionales tienen como minimo
una maestria y una licencia del estado en esta especialidad, asi como un
certificado o una competencia clinica de la ASHA.

Al evaluar las habilidades del habla, lenguaje, comunicacién cognitiva y la forma
de tragar de los nifios y adultos, los pat6logos del habla y del lenguaje pueden
identificar problemas en la comunicacién y la mejor manera de tratarlos.

Los fonoauditlogos atienden los trastornos en la articulacién del lenguaje,
problemas con su fluidez, trastornos orales, motores y de la voz, asi como
trastornos en el lenguaje receptivo y expresivo.

¢Cuando es necesaria la terapia?

Los nifios pueden necesitar fonoaudiologia por una variedad de razones:
+ Problemas de audicién

« Retrasos cognitivos (intelectuales, del raciocinio) u otros retrasos del desarrollo
+ Musculatura oral débil

+ Defectos de nacimiento como el labio leporino

+ Autismo

+ Problemas motores

« Problemas respiratorios (trastornos de la respiracion)

+ Trastornos al tragar

+ Lesiones cerebrales traumaticas

(Kidshealth, 2017)

153



Intervenciones

En la fonoaudiologia, el terapeuta apropiado trabajara con el nifio individualmente,
en un pequeflo grupo o directamente en un aula de clase para sobrellevar las
dificultades que incluye cada trastorno en particular, explica dicho articulo.

Los terapeutas utilizan una variedad de estrategias incluyendo:

Actividades de intervencion del lenguaje - En estos ejercicios el patélogo del
habla y del lenguaje interactuara con un nifio jugando y hablando. El terapeuta
puede utilizar fotos, libros, objetos o eventos actuales para estimular el desarrollo
del lenguaje. El terapeuta también puede pronunciar correctamente las palabras
como ejemplo y utilizar ejercicios de repeticién para fortalecer el habla y los
mecanismos del lenguaje.

Terapia de la articulacion - Los ejercicios de articulacién o produccién de los
sonidos incluyen la pronunciacién correcta de sonidos y silabas por parte del
terapeuta generalmente durante actividades de juego. El terapeuta le demostrara
fisicamente al nifio como emitir ciertos sonidos como el sonido de la ' y como
mover la lengua para producir ciertos sonidos.

Terapia oral y motora de la alimentacion - El terapeuta utilizard una variedad
de ejercicios, incluyendo el masaje facial, y movimientos para ejercitar la lengua,
labios y mandibula que fortalecen los musculos de la boca. El terapeuta también
trabajara con diferentes texturas y temperaturas de alimentos para incrementar
la atencién oral del nifio mientras come y traga.

"La terapia debe comenzar lo antes posible. Los nifios que reciben terapia
temprano en su desarrollo (aquellos menores de 3 afios de edad) tienden a tener
mejores resultados que aquellos que comienzan la terapia mas tarde. Esto no
quiere decir que los nifios mayores no se benefician de la terapia sino que lo
hacen a un ritmo més lento porque ya han aprendido otros patrones que deberan
cambiar.” (Kidshealth, 2017)
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SON-RISE®

Segtn su pagina oficial (Autism Treatment Center of America, 2017) el Centro
de Tratamiento de Autismo de América ha provisto desde 1983, programas de
entrenamiento innovadores para padres y profesionales que estan al cuidado de
nifios con Autismo, TEA, TGD y otras dificultades del desarrollo. Dentro de dicho
centro, se ha desarrollado el Programa Son-Rise®, cuyo objetivo es el de enseflar
un sistema de tratamiento especifico y comprensivo diseflado para ayudar a
familias y cuidadores a permitirle a sus nifios una mejora dramatica en todas las
areas de aprendizaje, desarrollo, comunicacion y adquisicién de destrezas. Son-
Rise ofrece técnicas educativas altamente efectivas, estrategias y principios para
disefiar, implementar y mantener un programa estimulante, con mucha energia,
uno a uno, basado en el hogar y centrado en el nifio.

¢Qué hace diferente al Programa Son-Rise?

El Programa Son-Rise fue el primero en sugerir que nifios con este tipo de
diagnoésticos tenian el potencial para una curacién y crecimiento extraordinarios.

El Programa Son-Rise innovo en una modalidad de tratamiento educacional que
incluye acercar a los nifios en lugar de ir contra ellos. El programa ubica a los
padres como maestros claves, terapeutas y directores de sus propios programas y
utiliza el hogar como el ambiente mas nutritivo en el cual ayudar a sus propios
nifios.

El Programa Son-Rise se animé a sugerir que el respeto y el profundo carifio
serian los factores mas importantes que impactaran sobre la motivacién de un
nifio a aprender, y desde el principio ha hecho al amor y la aceptacién una parte
significativa de cada proceso de ensefianza. Empleando esta actitud, primero se
busca crear vinculos y un ambiente seguro. Luego se aplican estrategias sélidas,
iniciadas por el Programa Son-Rise. Estos principios siguen siendo una piedra
angular de su enfoque.

(Autism Treatment Center of America, 2017)

¢Como los principios y técnicas del Programa Son-Rise
benefician a niflos con necesidades especiales?

+ Entrando en las conductas repetitivas y rituales de un nifio se obtiene la llave
para descifrar el misterio de esas conductas y facilitar el contacto visual, el
desarrollo social y la inclusioén de otros en el juego.

+ Utilizando la propia motivacién del nifio que avanza en el aprendizaje y
construye los fundamentos para la educacién y adquisicion de habilidades.

+ La enseflanza a través del juego interactivo resulta en socializaciéon y
comunicacion efectivas y significativas.

+ El uso de energia, emocién y entusiasmo compromete al nifio e inspira al
continuo amor por el aprendizaje y la interaccién.

« Sin juzgar y empleando una actitud optimista se maximiza el disfrute del
nifio, su atencién y deseo a lo largo del Programa Son-Rise.

+ Colocar al padre como el recurso mas importante y duradero otorga un
enfoque consistente y convincente para el entrenamiento, la educacién y la
inspiracion.

« Crear un drea segura para el trabajo y el juego, sin distracciones, facilita al
ambiente 6ptimo para aprender y crecer.
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Intervenciones con Musica

Aparentemente segin Grandin (2014), los problemas auditivos son especificamente
prevalentes en las personas autistas. Pero no sélo los exclusivamente auditivos,
sino que habria indicios que dichos problemas sensoriales podrian ir mas alla,
al punto que la autora asevera que los autistas podrian llegar a recibir las pistas
auditivas mezcladas con las visuales.

Normalmente cuando la persona escucha, la corteza visual reduce su actividad,
explica la autora. Pero en un estudio realizado en 2011 por Sanchez, se descubre
que cuando las personas autistas escuchaban pistas sonoras, su corteza visual
seguia mds activa que la de los sujetos neurotipicos (Sanchez, 2011). Si es asi
que ocurre - asegura Grandin - aun cuando las personas autistas se esfuerzan en
procesar las pistas auditivas, las visuales les distraen y confunden.

“Pero hay esperanza, y no solo para las personas autistas. Los investigadores han
empezado a considerar los efectos terapéuticos de cantar. Oigo repetidamente
a padres y maestros que han enseflado a los nifios a hablar a través del canto,
y siempre me he preguntado si existe una base cientifica de tal relacién. En
el cerebro sano, las partes que parecen estar relacionadas con el lenguaje y la
misica se solapan en gran medida. Pero hace tiempo que los investigadores
observan que incluso los pacientes autistas no verbales reaccionan con fuerza a
la misica” concluye Grandin en base a un estudio de Molnar-Szakacs y Heaton
(2012).

Segiin la autora, hasta los dltimos afios se habian realizado muy pocos estudios
sobre el uso de la terapia musical con personas autistas y menos aun sobre su
uso para ayudar a las personas autistas no verbales a adquirir el habla.

En un estudio de 2005 realizado por Kaplan y Steele se analizaron los datos
de cuarenta sujetos autistas, de edades comprendidas entre los dos y los
cuarenta y nueve afios, que habian seguido terapia musical durante dos afios.
Los cuarenta mostraron mejoras en lenguaje y comunicacion, ademas de
en las habilidades conductuales, psicosociales, cognitivas, musicales y
perceptuales/motoras. Y los padres o cuidadores de los cuarenta decian que
las mejoras se extendian mas alla de la masica, a otros ambitos de la vida de los
sujetos. (Kaplan y Steele, 2005)

“Las intervenciones con fundamento teérico basadas en la musica se han
infrautilizado lo cual es una lastima, porque se sabe que la percepcién
musical y la composicién de musica es una relativa virtud de las personas
con autismo”, concluian Wan y Schulang en un articulo de 2010. “En
particular, ningan estudio ha investigado de forma sistematica la eficacia de
una intervencion basada en la miasica para facilitar la produccion del habla,
ni si un programa intensivo puede inducir cambios pléasticos en el cerebro
de estas personas. A la vista de estudios anteriores y actuales, confiamos en
que en un futuro proximo se desarrollen tales tratamientos especializados
del autismo.” (Wan y Schulang, 2010)

Segtn explica Grandin (2014), una de las autoras de aquel estudio - Catherine Y.
Wan, del Laboratorio de Masica y Neuroimagen del Departamento de Neurologia
de la Facultad de Medicina de Harvard - no solo confiaba en un tratamiento
especializado, sino que decidi6 elaborar uno. A ese tratamiento hoy en dia se lo
llama 'entrenamiento en mapeado auditivo y motor' (AMMT), y estd disefiado
para estimular directamente la produccién de habla entrenando a los sujetos
a experimentar la sensacién de hablar en distintos tonos mientras se tocan
unos tambores electrénicos afinados en el mismo tono. “El terapeuta introduce
las palabras o frases acompafiindolas simultineamente del toque de los
tambores puestos en el mismo tono”, escribia Wan en un estudio de prueba de
concepto publicado en 2011. En el articulo se explicaba que, después de sesiones
individuales de cuarenta y cinco minutos, cinco veces a la semana y durante
ocho semanas, los seis nifios no verbales del estudio, de entre cinco y nueve
afios, mostraban “mejoras significativas en su capacidad de articular palabras y
frases, con generalizacion a items que no se habian ensayado en las sesiones de
terapia.” (Wan, 2011)

“La conclusién del articulo, previsible pero relevante, era que el nimero
de intervenciones de este tipo actualmente en curso son 'extremadamente
limitadas’. ;:Disponemos, pues, de pruebas cientificas concluyentes de que la
terapia musical facilita la comunicacién de los nifios autistas no verbales?
No. Pero estoy convencida de que las pruebas anecdéticas que he oido
durante afios de padres y maestros son ciertas” concluye Grandin.
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El Enriquecimiento Ambiental es un Tratamiento Efectivo para el Autismo

Los ejercicios llevan aproximadamente de 15 a 30 minutos, 2 veces por dia:

1. El nifio coloca sus manos o pies en agua a diferentes temperaturas (térmico,
motor)

2. El nifio aprieta objetos de diferentes formas y texturas (tactil, motor)

3. Los padres dibujan lineas en la mano del nifio con objetos de diferentes
texturas mientras el nifio observa (tactil, visual)

4. El nifio con los ojos vendados, camina sobre un camino de diferentes texturas
(tactil, motor)

5. El padre dibuja lineas imaginarias sobre la cara, brazos y piernas del nifio con
objetos de diferentes texturas mientras suena musica (tactil, auditivo)

6. El nifio selecciona la pareja de objetos dentro de una funda de almohada
después de ver los objetos sobre la mesa (tactil, cognitivo)

7. Al nifio se le da un bafio perfumado y un masaje con aceite de esencias
(térmico, tactil, olfativo)

8. Los padres tocan los brazos y piernas del nifio con una cuchara fria o tibia
mientras hablan o cantan (térmico, auditivo, tictil)

9. Los padres dibujan lineas sobre los brazos y piernas del nifio con cucharas
frias o tibias (térmico, tactil)

10. Se le muestra al nifio una imagen de un objeto y tiene que elegir el objeto real
sobre una mesa entre otros objetos (visual, cognitivo, motor)

11. Se le pide al nifio que camine sobre una tabla de 5cm x 20cm x 150cm, luego
se le pide que haga la misma tarea con los ojos vendados (motor, equilibrio)

12. El nifio elige una cuenta de color en un plato lleno de cubos de hielo (térmico,
motor, visual)

13. Se le muestra una foto al nifio y luego se desvia su atencién de la foto usando
una pista auditiva (visual, auditivo)

14. El nifio levanta un objeto de un bowl de agua fria y luego de un bowl the agua
tibia (motor, térmico, visual)

15. El nifio hala un boton de entre los dedos de sus padres (motor, tactil, visual)

16. El nifio camina sobre una lamina de espuma o sobre grandes almohadas,
eventualmente con los ojos tapados (tactil, equilibrio, motor)

17. El nifio sefiala objetos en un libro y dice el nombre del objeto (lenguaje,
cognitivo, motor)

18. El dedo del nifio se coloca sobre un objeto frio y luego sobre un objeto tibio
(térmico, tactil)

19. El nifio hace un agujero en un pedazo de masa y coloca granos de arroz dentro
(motor, tactil, visual)

20. El nifio selecciona un cuadrado texturado que coincide con la textura de un
objeto que ve en una foto (tictil, cognitivo, visual)

21. Se utilizan diferentes objetos para dibujar circulos imaginarios sobre la cara
del nifio (tactil, cognitivo)

22. El niflo coloca pajillas frias rellenas con hielo sobre masa alternando sus
manos (motor, térmico, visual)

23. El nifio camina sobre una tabla de 5cm x 20cm x 150cm mientras sostiene
una bandeja fria (térmico, equilibrio, motor)

24. El padre frota cada uno de los dedos de las manos y de los pies del nifio,
mientras el nifio observa (tactil, visual)

25. El nifio coloca monedas en una alcancia usando sélo su reflejo en el espejo
(motor, cognitivo, visual)

26. El nifio usa un imén en el final de una tanza para levantar clips (motor,
visual)

27. El nifio rastrea un objeto rojo que se mueve alrededor de una foto de una
pintura (visual, cognitivo)

28. El nifio sube y baja escaleras mientras sostiene una gran pelota o almohada
(motor, tactil, equilibrio)

29. El nifio dibuja formas usando una lapicera y un papel mientras el padre dibuja
formas imaginarias sobre su espalda utilizando un juguete (motor, tactil, visual)

30. El nifio dibuja lineas utilizando las dos manos al mismo tiempo (motor,
cognitivo, visual)

31. El nifio empareja el color de objetos en una foto con cuentas de colores
(visual, cognitivo, motor)

32. El nifio sopla un pequefio pedazo de aluminio en el piso lo mas lejos posible
(motor, visual)

33. El nifio observa una imagen moviéndose primero por detrds y luego por
delante de otra imagen (visual, cognitivo)

34. El nifio observa una foto con musica asociada a esa escena (auditivo, visual)
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¢Extranjeros de la sociedad?: nifios con TEA

Mariana Lépez Garcia

Encuesta

¢Cudles son las actividades favoritas de su hijo/a?

Actividad mencionada Cantidad de veces

Abrazos de koala

Actividades al aire libre 6
Agua (abrir canillas, regar, chapotear) 8
Alinear cosas

Andar en bici/Monopatin 5
Aprender sobre el Sistema Solar 2
Armar puzzles

Bailar 5
Banco de descarga

Caminar 3
Cantar 3
Cocinar

Coleccionar autitos 2
Comprar juguetes

Correr 9
Cosquillas/Movimientos bruscos
Dibujar/Pintar 7
Disefiar

Escalar

Escribir en su pizarra

Escuchar musica 10
Estudiar el mundo

Hacer rebotar la pelota de tenis

Hamacarse 4
Ingles

Interaccion con animales

Ir a la escuela

Ir a la playa 4
Ir a la plaza

Ir al cine 2
Jugar 2
Jugar al futbolito

Jugar con autos

Jugar con bloques 7
Jugar con el celular/Tablet 13

Jugar con figuras
Jugar con masa

¢Qué actividades de la vida cotidiana le disgustan o le
cuestan mas?

Actividad mencionada Cantidad de veces

Aceptar nuevas reglas y limites 2
Actividad fisica 3
Ambientes cerrados 2
Atarse los cordones

Bafiarse / Higiene personal 12
Bici

Calzarse 2

Cambiar pafiales
Cambiarse la ropa

Cambio de rutina 2
Caminar / Pasear

Comer 16
Compartir

Comunicarse / Hablar 8
Cortarse el pelo

Cortarse las ufias 4
Deportes

Dibujar / pintar

Dormir 3

Entender las emociones del otro
Entender un rezongo

Escribir 3
Escuchar

Escuchar a la gente discutir o los gritos
Esperar

Estudiar 8
Ir a la escuela / liceo 6
Ir a parques abiertos

Ir a terapia 2
Ir al baflo 3
Ir al odontologo

Ir al supermercado / Compras 4

Jugar con juegos de encastre
Jugar con juguetes

Jugar con pares 3
Jugar con su perro
Juntar sus juguetes 2

¢Cuales son sus objetos y texturas preferidos?

Actividad mencionada Cantidad de veces
Abacos

Agua 4
Ajedrez

Algodon 8
Almohadas

Animales

Arena 4
Arroz

Auriculares

Autitos / Camiones 10
Autos 2
Cocina

Colores azules y naranjas

Comida crocante 3
Comida dulce

Comida licuada / semi solida

Consolas / celular / PC 12
De comida todo

Dinosaurios

Espuma

Figuras de plastico

Formas redondeadas

Globos de goma

Gorros

Herramientas

Huevos

Instrumentos musicales

Jabones

Juegos de mesa

Juguetes 2
Juguetes pequefios 7
Lapices / lapiceras / hojas 8
Legos / Encastres 4
Letras de plastico

Libros 6
Llaves 2
Marcas

Anexo - Informacién Complementaria

¢Qué objetos o texturas no le gustan?

Actividad mencionada Cantidad de veces
Acrilicos

Agua

Algodén

Algunos alimentos

Algunos buzos 2

Andar descalzo

Arafias / bichos 2

Arena 2

Arvejas / choclos / porotos / lentejas

Bananas 2

Botones en la remera

Camisas

Capuchas

Carne 2

Carros de supermercado

Casi todas

Cierres

Colores brillantes 2

Colores oscuros

Comidas aereadas

Comidas que contengan liquidos
Comodas y papeles

Cremas

Crocantes

Ensuciarse

Espuma

Etiquetas

Fideos / puré

Frutas 4
Fuegos artificiales

Globos 3
Jean 3
Juguetes de ule

La polenta

Las redbaladizas o mojadas 4
Legos

Lluvia

AW o
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¢Extranjeros de la sociedad?: nifios con TEA

Mariana Lépez Garcia

¢Cudles son las actividades favoritas de su hijo/a?

Actividad mencionada Cantidad de veces

Jugar con mufiecos 3
Jugar con objetos que giran

Jugar con otros nifios 2
Jugar con pelota/Fitbol 7
Jugar en la orilla del mar

Jugar PC/Videojuegos 25
Juntar piedras

Leer/Mirar libros 10
Mirar TV 12
Mirar YouTube 7
Montar a caballo/Equinoterapia 3
Numeros y contar 3
Observar

Observar la naturaleza

Patinar

Pintarse las uflas

Piscina/Natacién 13

Pompas de jabon

Programas de TV sobre animales

Rasgar cosas, arrancarlas, romperlas

Salir

Salir en el auto 2
Saltar 2
Saltar armando circuitos

Saltar en la cama elastica 2
Sembrar en huerta

Taekwondo

Terapias con robética

Tocar instrumentos musicales 2
Viajar

¢Qué actividades de la vida cotidiana le disgustan o le
cuestan mas?

Actividad mencionada Cantidad de veces

La Motricidad fina 3
Las multitudes 9
Lavarse la cabeza

Lavarse los dientes 5
Levantarse temprano

Limpiar

Lo social-emocional

Los aplausos o festejos repentinos
Los cambios

Mirar TV

Ninguna

Obedecer

Ordenar su cuarto

Que la corrijan

Que no se cumplan las rutinas
Quedarse en casa

Regresar a casa

Salir de casa 5
Seguir instrucciones

Sociabilizar / Vincularse 10
Soportar ruidos cotidianos 5
Subir o bajar escaleras

Vestirse 9

U1 NN

¢Cuales son sus objetos y texturas preferidos?

Actividad mencionada Cantidad de veces

Masa 10
Monopatin

Mordillos 2
Muiiecos / Mufiecas 5
Ninguna 5

Nameros y letras
Objetos bien geométricos
Objetos con aroma
Objetos elasticos

Objetos lisos

Objetos multicolores
Objetos rigidos

Palillos

Palos 3
Parlante

Pelo

Pelota de pinchos

Pelotas 4
Peluches 12
Publicidades de TV

Puzzles 2
Ruedas 2
Sabanas micropolares

Slime 2
Spinners

Telas

Texturas blandas 4

Texturas rugosas

Texturas solidas

Texturas suaves 20
Todos

Trompo

Anexo - Informacién Complementaria

¢Qué objetos o texturas no le gustan?

Actividad mencionada Cantidad de veces

Lo caliente

Lo Frio 3
Mangas cortas
Masa 3
Mufiecas
Mufiecos de accion
Ninguna 18
Nylon
Objetos con luces o ruidos 3
Pelotas
Peluches 5
Pescado
Pollo
Sabanas
Telas rusticas (lana gruesa) 3
Telas suaves (seda)
Texturas asperas 9
Texturas blandas 6
Texturas grasosas
Texturas peludas 2
Texturas pinchosas
Texturas rugosas 3
Texturas viscosas / pegajosas 12
Verduras
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Entrevista: Silvia Souberville

Profesion: Pediatra
Fundadora de CEAutismo Padres Maldonado Punta del Este Uruguay
Nombre y edad de su hijo: Ignacio, 8 afios

cComo fue el diagnéstico de Ignacio?

Haciendo yo un posgrado de pediatria me daba cuenta que algo pasaba con Nacho
en su momento.

Es importante saber que cualquier conducta adquirida en un nifio, que llegado
un momento se detiene o retrocede, a cualquier edad, es un pardmetro muy
importante del diagndstico del Trastorno del Espectro Autista. Mas alla de la
sonrisa social, el sefialamiento, o de la mirada conjunta, eso es un parametro
muy importante. Y eso fue lo que pasé con Ignacio, en un momento dejo de
hablar, dejé de mirar, dejo de jugar y dejé de comer. En pocos dias, a los 14 meses
hizo un ‘click’ y volvié todo hacia atras.

Mi experiencia fue bastante devastadora, porque yo le comentaba a mis
compaifieras y no me creian. Y en una clase del posgrado, con la Dra. Gabriela
Garrido, en el Pereira Rossell se trata el tema del Espectro Autista. Y en esa clase
me di cuenta que mi nifio era un TEA. Enseguida pido un pase al neuropediatra
que me reafirma el diagnéstico: TEA severo. Ahi empezamos a indagar por
muchas clinicas, por muchos especialistas. Luego empezamos las terapias, en el
caso de Nacho la que siempre se us6 fue la terapia cognitivo-conductual.

¢Como surge la asociacion?

A los afios, después de pasar mucho tiempo encerrados me decidi junto con otras
3 6 4 mamas, a hacer una asociacién, un grupo de padres. Empezamos viendo que
propuestas teniamos. Luego de muchos tramites - 1 afio redactando estatutos -
logramos fundar la asociacién sin fines de lucro de padres, familiares y amigos
de personas dentro del espectro.

El nombre fue CEAutismo Padres Maldonado Punta del Este Uruguay. Hablamos
de Condicion del Espectro Autista, no Trastorno, porque no es una enfermedad,
no es curable, entonces es una condicién.

El fin de la asociacion es compartir experiencias, formar, sensibilizar a la poblacién
sobre los que son los TEA, generar una biblioteca, una base de datos con material

e informacién sobre las distintas terapias, que sea valedero. Porque entran a
internet y encuentran un sinndmero de ‘curas milagrosas”: electroshocks, dietas
extensas que a veces llevan a la desnutricién del nifio, cura con clementina, las
gotitas mms, etc. Entonces la idea es poder formarlos con mas criterio.

Otro de los objetivos de la asociacién es formar personas en el tema y un objetivo
mas a largo plazo seria tener clinicas para padres mas carenciados.

Yo fui una de las fundadoras y fui la que empecé a llamar por teléfono a todos
los papas, consegui los ntimeros a través de la clinica a la que concurria Ignacio.
"¢Y qué tal si nos juntamos? ¢y qué tal si hablamos? :y qué tal si le decimos al
mundo de que se trata esto?” Porque cuando hablas de autismo mucha gente te
mira con cara de ";de qué estds hablando?" Atun habiendo muchas asociaciones
en Uruguay hay mucha gente que no tiene ni idea qué es, ni siquiera de nombre.
Sélo sabemos a los que nos toca.

Incluso dentro de Facultad de Medicina no se menciona y dentro del posgrado
de pediatria es s6lo una clase de poco mas de una hora sobre TEA, y nada mas.

Creo que las asociaciones de padres sirven, uno va tomando mds confianza,
haciendo el camino no tan solo. Te encontras con otras realidades, a veces
mas perturbadoras que la tuya, entonces no es que sea un alivio, pero si un
acompafiamiento. Y ademas sentis que estas haciendo algo, que estds dejando tu
granito de arena. No sé si vamos a cambiar el mundo, pero hay mucho egoismo,
mucha violencia y estos nifios no son asi. No son egoistas, no son violentos... si
bien te puedes encontrar con nifios que tienen algin trastorno de agresividad,
mas bien es de autoagresividad. Como tienen problemas de comunicacién es la
inica manera de poder decirte que algo no estd bien. Pero aun asi se pueden
encontrar técnicas para que ellos se puedan comunicar y puedan expresar qué es
lo que les esta pasando.

Todas sus rabietas y sus enojos tienen una razén de ser. A veces los padres se
desesperan tanto que no saben qué es lo que propici6 ese enojo tan grande. Hasta
que después de la alerta empiezan a pensar y ver qué pudo haber sido. Hay que
averiguar de donde vienen esos enojos. Y ese tipo de cosas son las que se cuentan
en el grupo. Se comparte que es lo que les pasa en el dia a dia y se dan consejos.
"Ayer me paso tal cosa”, y otro dice "a mi me pasé lo mismo, proba con esto, capaz
te funciona”. Se trata de compartir experiencias, de recomendar libros para leer.
Esto hace que los papas, aunque sobretodo las mamas, no se sientan solas.

160



Muchas veces son solo las madres las que estan presentes. Los padres no saben
como aceptar esta condicion y se quedan y no hacen nada o directamente se van.

Creo que las asociaciones sirven mucho, se han logrado muchas cosas, a nivel
educativo, si bien falta muchisimo. Existen muchas dificultades porque los
maestros no tienen las herramientas necesarias como para recibir no solo nifios
con TEA, sino nifios con otros trastornos. Eso es lo que se pretenderia poder
lograr a nivel nacional.

En la Asociaci6n intentamos tener un acercamiento a esto, organizamos 2 cursos:
Asistentes terapéuticos pedagégicos en el TEA de 6 meses de duracién, en el cual
se formaron 60 personas (maestras, estudiantes de psicologia, psicomotricistas
y padres). Y después hicimos otro curso para maestros, para darles herramientas
para el aula.

Otras cosas que se lograron durante los 2 afios que estuve de presidenta fueron el
cine azul en Maldonado, eventos de atletismo para chicos especiales, se hicieron
desfiles de moda inclusivos, en los cuales se divirtieron y disfrutaron muchisimo.
Esta bueno divertirse frente a toda la tristeza.

Y se trataba cada 2 de Abril de hacer un evento por el Dia Mundial del Autismo.
Se repartian folletos y boletines. Si bien se acercaba mucha gente siempre senti
que éramos pocos. En el tltimo evento que participé pensé que se iba a llenar la
plaza pero no, no sucedié. Hasta que no te toca, no sos visible. Se habla mucho
de incluir, ¢pero hasta donde esto es una realidad?

Lamentablemente hace falta unién de las asociaciones y falta quitar las barreras
de egoismo en los papds que viven esta realidad. Todavia no entiendo por qué
se da esto, porque cada vez que hablds con un padre te expresa que su mayor
preocupacién es qué va a pasar con su hijo cuando el no esté. ‘Lo Gnico que
quiero es que mi hijo sea feliz y lo mas independiente posible’. Pero si bien todos
dicen los mismo no todos actian en consecuencia. Se quedan en casa, esperando
a ver que pasa. Mientras estaba en la presidencia senti muy poco apoyo de los
padres. Por momentos mas alla del compartir experiencias, me sentia sola en
cuanto a realizar objetivos mayores.

cComo es el tema de las terapias? ;Qué dificultades hay?

Un nifio con TEA deberia tener como minimo 16hs semanales de terapia, de
estar continuamente estimulandolos. Ninguna prestacion ni BPS, ni publico, ni
privado te dan esta cantidad de horas.

Por eso hay que formar técnicos y sobretodo hay que formar a los padres para
que tengan herramientas para poder seguir en casa.

Muchas veces sucede que tienen un avance en terapia y luego los padres no saben
como estimularlo para que lo sigan haciendo en casa. Tenés sélo 5 minutos para
hablar con el terapeuta y te dice "compra un cuadreno, compra colores,..." ¢y
después? ¢qué hago con eso? scomo sigo en casa?. A veces falta explicacion de
los terapeutas hacia los padres. La mayoria de los padres no son médicos, no son
terapeutas, entonces, ¢c6mo hacen? Hay un montén de movimientos que en un
nifio neurotipico son automdticos que un nifio con TEA no los tiene. Y los padres
tampoco saben como transmitirlo a su hijo. Lamentablemente el terapeuta no
tiene tiempo de explicarles detalladamente.

Si en la terapia tiene un progreso es importante reforzar ese progreso en casa,
la terapia sé6lo dura 45 minutos y quizas hasta la semana que viene no vuelva a
ver a su terapeuta. Entonces los padres deben buscar como puedan, en internet,
como hacer para reforzar ese avance.

¢Quizds seria bueno entonces elaborar un manual?

Manuales hay varios en realidad, pero ahi entra un tema econémico. También
existen kits sensoriales y paginas que te muestran gratuitamente como hacer
cajas sensoriales, botellas sensoriales, kits anti-estrés.

El nifio progresa mucho mas en su ambiente natural. Le podés ensefiar mucho
mas haciendo una actividad que disfrute.

Otra cosa que pensé hacer fue un manual de alimentacion que esté categorizado
por texturas y por colores.

Eso estaria genial, no hay nada de eso. Botellas sensoriales y esas cosas, si entras
a internet, tenés bastante. Pero con respecto a las comidas no.

Eso, deberia trabajar con una nutricionista y hacer comidas nutritivas blandas
o crocantes o rojas o la combinacion.

O, una combinacién de los dos. La verdad que eso estaria muy bueno. De eso
no hay nada, yo no lo he visto en ningn blog en realidad. Si te dan algunas
sugerencias de comidas, pero deberia haber mas, sobre todo para los nifios
chiquitos. Porque, el trastorno del espectro autista se diagnostica alrededor de
los 18 meses que es cuando se tienen que dar unos avances psiconeurobioldgicos,
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interconexiones psicolégicas que no se realizan, que no se logran dar. Entonces,
se diagnostica a esa edad. Y es fundamental la alimentacién. Hay nifios que no
te toman nunca mas leche. Bueno, la caseina, se la podemos sacar, pero el calcio,
¢como lo suplementamos?, ;de qué forma suplementamos la carencia de calcio?
Aparte de la vitamina D.

Hay nifios que no te comen la carne. Bueno, como suplementamos el hierro. Que
verduras si, que verduras no. Con respecto a la consistencia, qué si, qué no, qué
es lo que tiene, qué es lo que no tiene, qué es lo que tiene mas zinc.

Ademas en el amor a la cocina tenés para estimular muchisimo. La verdad es que
una guia de alimentacién que informe sobre nutrientes balanceados dependiendo
de los gustos o de la facilidad de cada nifio o de la sensibilidad, estaria fabuloso.
Ayudaria a la parte pediatrica y todo lo demas, para evitar una desnutricién.
Porque la desnutricion no es solamente que esté flaco, sino que también tienen
carencia de vitamina D, hierro, zinc, toda esa cantidad de minerales de los que en
realidad estan desprovistos cuando comen solamente croquetas de pollo.

Es interesante saberlo. Otra cosa que también tenia la idea era de trabajar con
el tema de las recompensas.

Las agendas son fundamentales, pero agendas hay en todos lados. Y la recompensa
va en la evaluacién del nifio, de lo que le gusta. Si logra hacer algo, la recompensa
va a ser una actividad de lo que a él gusta. Y, que no tiene por qué ser un
caramelo. Puede ser eso, puede ser una caminata, puede ser una hora en bicicleta,
puede ser ir a la piscina. Hay muchos nifios que les gusta mucho el agua. O
sea, frente a una consignada dada y resuelta o sea cumplida, la recompensa. Y
para eso es que los padres tienen que conocer muy bien a su hijo, que es lo que
hablabamos antes.

Qué es lo que le gusta, lo que le encanta, lo que le fascina hacer. Entonces si vas a
hacer esa actividad, por ejemplo ir a la piscina a nadar, esa actividad no la podés
hacer nunca sola. La tenés que utilizar como recompensa para que logre hacer
otra cosa. Hacés esto y logras esto, entonces la recompensa es esto otro que tanto
te gusta. Claro eso es mas individual

Me parece que es mas individualizado porque va a depender mucho de lo que a
cada nifio le guste hacer.

Lo otro, que estaria interesante tratar y no he visto mucho material son los
problemas con la memoria.

Si, si bien dicen que tienen mucha memoria visual todo eso depende. Se ha visto
que tienen la memoria retardada. A veces no la tienen bien desarrollada. Tienen
trastornos en la memoria. En la diplomatura nos dijeron hacer un album con las
actividades ya hechas. Actividades por ejemplo: "el domingo a la tarde fuimos al
parque - fotos de esa actividad. Y los otros relatos con respecto a esa foto: "fui con
mama, fui con papa, fui con mi hermano. Pasamos muy lindo, vimos leones”. O
sea, todo lo que se hizo en la actividad de ese dia en el parque, zooldgico, lo que
sea. Y le vas armando con un album, que es retrospectivo. Porque hay nifios que
tienen un comportamiento, que van a un lugar, que pasan bien, divino, pero a
la segunda vez que van, no se acuerdan de que fueron y en ese momento, les da
miedo entrar o les da cosa.

cQué recomendaciones les darias a otros padres?

Lo fundamental es conocer a tu hijo: saber que le gusta, que no le gusta, con que
se enfada, que le molesta. Luego de tener toda esta informacién puedes encontrar
una cantidad de cosas para estimular a tu hijo.

()

Deberia haber mas apoyo a las familias. Los padres (madres) estdn agotados,
deberia haber un sistema de apoyo al cuidador. Si querés una terapia la tenés que
pagar también, entonces se hace imposible sumar esto a todo los gastos que ya
implica tu hijo.

Vos me preguntas en este momento si yo lo acepto y yo te digo que no, que no
lo acepto, y recién ahora puedo decirte esto sin llorar. Y hace 7 afios que vengo
en este camino. Duele, duele muchisimo... duele no poder llevar a tu hijo al cine,
a un parque de diversiones, que los compafleros no lo inviten a sus cumpleafios,
y si lo invitan no puede ir porque no puede quedarse solo, duele no poder ir a la
playa, a cualquier tipo de eventos porque la gente discrimina y mucho. Te pasa en
cualquier lado (Silvia comenta una anécdota de discriminacion por parte de una
sefiora dentro de un museo). Hay mucha discriminacion por desconocimiento y
por egoismo.

Hay que seguir trabajando, también en leyes para que estos nifios cuando crezcan
y sean adultos puedan trabajar.
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Entrevista: TO Hildenith Cabrera

Profesion: Terapeuta ocupacional infantil

Hildenith es venezolana, diagnosticada TDHA (Trastorno por Hiperactividad y Déficit
Atencional) desde los 4 afios. Su esposo diagnosticado a la edad de 38 afios se encuentra
dentro del Espectro del Autismo y su hija de 8 afios también. Su hijo mds pequefio
presenta Trastornos Especificos al retardo en la adquisicion del lenguaje actualmente
transformdndose en dislalia.

cComo fue el diagnéstico de tu hija?

Yo vi las primeras caracteristicas pues me habia especializado mucho antes de
tener a mi hija y pude ver rasgos bastante temprano. Tenia mi propio centro de
atencion en Venezuela y légicamente aboqué todas las terapias y los servicios
para ella. A la edad de 9 meses ya pude ver los primeros rasgos y empezamos
la estimulacién muy basica pues era muy pequefia pero lo que correspondia
a la parte sensorial y todo esto que es mi area. Hoy por hoy mi hija, la que
fue inicialmente diagnosticada como dentro del espectro del autismo de tipo
moderado, ya fue bajando en la puntuacion de la escala de diagnéstico y cada 6
meses tiene que hacerse un control neurolégico y un control psicolégico y ahi
va puntuando para abajo.

Hoy en dia esta puntuando con sutilezas del diagnéstico, quiere decir que tenia
rasgos de la condici6n, fueron trabajados, abordados y hoy por hoy, ella sigue
teniendo sus diferencias - que se notan - pero no puntta igual.

cY de que trata tu condicion?

Por mi parte yo tengo fallas en mi sistema sensorial, tengo que vivir sometida a
una dieta sensorial todo el tiempo porque si no es simple, me descontrolo.

Una dieta sensorial para mi es: pararme todos los dias y hacer 100 flexiones o
100 saltos de rana porque tengo demasiada energia, mis niveles de ansiedad se
disparan, no puedo estar con estas luces blancas. Cuando son aproximadamente las
6 de la tarde, cuando ya pas6 todo mi dia, estas luces me resultan perturbadoras.

Ahorita puedo estar perfecta porque estoy regulada y ademas porque ya sé cuando
tengo fallas de modulacién y entonces busco las maneras de hacer algo. O me
retiro, o me pongo unos audifonos.

Yo no puedo salir a la calle practicamente sin tener mdsica, porque asi yo me

concentro mas en la misica que en todo lo que estd pasando a mi alrededor Si
no me agito mucho, me acelero mucho. Hay ciertas texturas que realmente no
las tolero. Y, es algo extrafio porque yo como terapista ocupacional debo dar las
estrategias ‘para’ pero por ejemplo algunas texturas si bien las puedo comer no
me resultan agradables, busco las formas de aceptarlas. Tengo que trabajar en
ello, la forma como me cepillo es diferente, es todo un tema. Entonces lo que
aplico en los nifios l6gicamente muchas veces lo tengo que aplicar para mi.

cEsto lo empezaste a estudiar por ti entonces?

Si, por mi. Cuando yo estudié, durante toda la carrera no nombraron autismo.
Eso no solamente pasa aca.

Es que acd hasta hace poco ni existia la carrera de terapeuta ocupacional.

Si, de por si yo vine de Venezuela justamente con trabajo por la carencia y sé
también que las chicas que estan egresadas aca no todas se van por autismo,
sino que se van por otras ramas. O por geriatria o por la parte fisica o por la
parte de pediatria convencional, mas no hay todavia una formacién en autismo
propiamente.

Alla tampoco, alla ta te gradtas y luego ta ves para donde te vas. Yo me incliné
por ese lado porque abri consulta iniciando y me empezaron a llegar nifios con
la condicién y yo honestamente no sabia nada. Entonces me formé con cursos
y un diplomado, y después una especializacién, hasta que monté mi Institucion
y tenia un monto6n de gente trabajando. Pero la situacion de Venezuela me hizo
venir. Ya tengo 12 afios en ejercicio con autismo especificamente y he atendido
un sinfin de patologias de todos los tipos y todos los colores. Porque no solamente
es autismo, es TDHA, déficit de atencidn, son nifios con diversidades funcionales
motrices. He atendido nifios con mielomeningocele, nifios con déficit visual,
niflos muy diversos.

cQué actividades te parece que son las que plantean mds desafios en general,
primero a vos como madre con tus hijos y después en general, que es lo que ves
que les cuesta mds a los nifios y a los padres con los nifios?

Lo primero que se hace mas dificil es la parte de la comunicacion, el poder
comunicarte con el nifio. Hay diferentes formas de autismo, hay nifios que son
verbales, pero que aunque sean verbales ti no puedes comunicarte con ellos. Que
sean verbales no garantiza una comunicacién efectiva. Entonces es uno de los
primeros aspectos.

163



En si el padre se da cuenta de que hay algo mal o que hay algo raro o fuera de
lugar es porque el nifio no se comunica como los otros, porque “el nifio no me
pide tal cosa, porque le pregunto cémo te fue y no me dice nada, porque no me
mira.”

Estas son las caracteristicas iniciales por las cuales llega un papa. Si un padre
no logra tener una comunicacion con el nifio es muy dificil lograr una buena
intervencion.

Y, no solamente el padre sino todos los especialistas que estén trabajando con él.
Lo primero que se debe tratar de fomentar siempre es eso. Yo no puedo dar una
consigna ocupacional si el nifio no me entiende lo que le estoy diciendo ni yo
tampoco comprendo sus necesidades. Tomando en consideracién que si ese nifio
a su vez, ademads del trastorno de comunicacién tiene fallas sensoriales, quiza
lo que a cualquier otro nifio le gusta como un abrazo y un beso, a este quiza
no y mas bien puedo detonar una crisis porque el nifio sensorialmente rechaza
el tacto, rechaza las presiones. Y entonces algo que era muy tipico o algo muy
normal, se vuelve un estimulo que desencadena una serie de conductas que no
son las adecuadas. Y, en vez de sentir un gesto de aprecio o de carifio, el nifio ve
que ti lo estds maltratando.

Entonces muchos padres no saben siquiera que esa parte sensorial existe
y que esa parte sensorial estd presente. Entonces tenemos el agravante de la
comunicacioén y el agravante de que hasta una luz puede afectar al nifio. Hasta
un aparato electrénico, un electrodoméstico, el sonido los puede alterar y puede
detonar, desencadenar cosas. Hasta las propias texturas de las camisas o de los
buzos 6 la propia tela de algo, el mismo cambio climatico que a veces esta frio
en invierno y de pronto pasas a un calor insoportable, ese tipo de cosas que son
a través de la percepcion de los sentidos.

Los padres a veces no saben qué tanta influencia tiene eso y légicamente que
tanto puede repercutir eso en la conducta del nifio.

Entonces este tipo de cosas junto con la comunicacién me parece que son los
puntos mas neuralgicos para una familia.

Si no conoces sensorialmente como esta tu hijo, no puedes saber ni que juguetes
regalarle, ni que comida prepararle ni de qué forma lo vas a poder bafiar porque
va a reaccionar mal. Va a reaccionar mal cuando le cortes las uiias, va a reaccionar
mal cuando vayas a cortarle el pelo con una maquina si es un varoncito, ese
sonido le va a perturbar y ahi se desencadena un sinfin de cosas.

Si bien puede ser que el nifio sea no verbal, existen los sistemas aumentativos
alternativos que son a través de los pictogramas, aunque no todos los nifios
van a utilizar necesariamente el mismo sistema. Ese sistema se adapta. Hay
modalidades y a veces hay profesionales que se empefian en una sola forma y
no todos los nifios se van por una sola forma porque tampoco hay un solo tipo
de aprendizaje.

Hay muchas formas porque hay diferentes canales de aprendizaje, porque hay
diferentes formas de ver las cosas y porque sensorialmente a un nifio quiza se le
hace mas facil tocar una pantalla que soportar el sonido del velcro, que a veces a
algunos le molesta. Y, hay otros que mas bien con ese mismo sonidito del velcro
se sobreestimulan y quieren estar todo el dia haciéndolo. Entonces, pierdes el
enfoque del sistema.

En el caso de tu hija, ;qué era lo que mds le costaba hacer de las actividades
cotidianas?

Es dificil decir cotidianamente qué fue lo que mas le afectd, que fue lo que mas
marco, porque esto es una condicién en la que tt vas trabajando y a medida que
vas quitando cosas van apareciendo nuevas. Lo que deberia ser un crecimiento
espontdneo en el cual las etapas se van cumpliendo de manera idonea, no tiene
realmente una regla. Entonces en diferentes etapas estaba afectada en diferentes
cosas.

Es por eso por lo que justamente se llama asi: espectro. Tantas cosas que varian
y que pueden cambiar que mds bien nos vuelve locos. La parte psicologica,
emocional para un padre es pesada, el manejar todo eso.

cQué le recomiendas a los padres en general?

Fuerza, formarse. Tienen que formarse porque al menos yo, soy partidaria de que
en cuatro paredes no voy a solventar la situacién del autismo, eso es mentira.

Ningtn profesional tiene todas las herramientas para trabajar esto. Primero
porque ni siquiera sabemos que lo causé, ni siquiera sabemos cual es el origen,
mucho menos podemos saber como lo vamos a abordar.

Nosotros hacemos un compendio de cosas que para algunos nifios funcionan y
para otros no. Practicamente todos los dias tenemos que estar sobre la marcha,
viendo, porque no a todos le va lo mismo aunque tengas el mismo diagnéstico.
Entonces no todos los nifios tienen el mismo reforzador, no todos los nifios
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tienen la misma respuesta. La crianza de todos los nifios no es la misma, la
situacion familiar de todos los nifios no es la misma, la posibilidad econémica -
que es importantisima en esto - no es la misma y lamentablemente siempre hay
diferencias marcadas entre un sistema publico y un sistema privado.

Y, se supone, que, segiin los libros, la atencién semanal de un nifio del espectro
de autismo no debe bajar de las 40 horas de atenciéon semanal. Ningdn bolsillo
puede sustentar eso o tampoco ninguna institucién ptblica te da eso.

Entonces por ende digo, lo mas importante es que los papas se formen. Yo no
digo que el papé vaya a ser un terapeuta, pero considero que si va mucho de la
mano del feedback que tiene el especialista, el terapeuta con ese padre.

Pero t necesitas formarte en tu hijo, porque esa es la otra, los cursos son
genéricos. Entonces ta necesitas poder llevar o aplicar esos cursos genéricos en tu
hijo. Si un padre estd instruido puede mantener las actividades que el especialista
estd tratando de llevar a cabo dentro del salén y mantener una continuidad, sino
van a pasar 5 aflos metidos en una terapia y no van a ver absolutamente nada.
Creo que eso es prioritario.

Si un padre estd formado, dentro de su casa tiene que haber una agenda visual
si el caso lo amerita. No todas las agendas visuales estan hechas para todos los
nifios porque eso va a depender del nivel de comprensién de ese nifio. Porque el
lenguaje y la comunicacién no es solamente hablar, es lo que comprendo, lo que
digo y también lo que expreso. Todo eso son las 3 partes del lenguaje.

Entonces, yo puedo tener un nifio verbal que igual necesita un tablero de
comunicacién porque el lenguaje existe, pero no es funcional. Y ese tablero de
comunicacién - dependiendo del nivel de comprensién de ese nifio - va a estar
simplificado o va a ser mas complejo.

Hay nifios que con solo ponerle el pictograma de lavarse las manos ya hacen todo
el proceso, otros necesitan ver la secuencia completa para realizar una accion.

cHay alguna herramienta que te gustaria tener o que haga falta en casa?

El nifio debe de tener un rincéon sensorial en la casa. Es un sitio que esta adecuado
con diferentes tipos de texturas y diferentes tipos de estimulos visuales, tactiles,
de movimiento, donde el nifio cada vez que se sienta abrumado pueda recurrir
a ese espacio y modularse o autorregularse. No es un espacio de juego, es un
espacio de modulacion, es un espacio para cuando el nifio realmente lo necesita.

A veces se cree que es habilitar un espacio para que el nifio este suelto ahi, pero
no. Yo considero que en las casas y en las escuelas deberian haber estos espacios.
No solamente para los nifios con autismo, sino para cualquier nifio. Solamente
que los nifios con TEA lo necesitan mas.

cQué te parece el uso de recompensas para adquirir algunos habitos?

Las recompensas son parte del condicionamiento, de la conducta. Si se utilizan,
pero la persona tiene que saber manejarlos - porque estdn las recompensas
tangibles, estan las sociales, las comestibles, etc. - para poder determinar cudl es
la mejor para ese nifio.

Entonces, dependiendo del nivel de comprension, dependiendo del nivel del
autismo, dependiendo del nivel de las reacciones y de los intereses del nifio se
va a definir el reforzador.

Si funcionan, si se usan y son los mas recomendados por lo menos para la
escuela y para los padres, mas que para la terapia. Pero hay que saber usarlos
porque sino se puede condicionar a un nifio a que siempre le vas a dar algo cada
vez que haga algo. Entonces tienes que saber cudndo hacerlo y cuando dejar
de aplicarlo o cuando modificarlo para poder terminar en reforzadores sociales
(donde simplemente con un “muy bien” ya basta).

Una de las opciones que habia pensado era hacer un tablero con las actividades y
que cuando el nifio las logre pudiera abrir una puertita y obtener su recompensa
- que podria ser algo tangible o su hora de youtube.

Podria ser eso, pero va a depender de los intereses del nifio considerando que
hay muchos casos en los que tienen intereses restringidos y que solamente les
gusta una sola cosa. Se habla de tener 7 reforzadores y colocarlos en una lista
de mayor a menor, que va desde un reforzador muy potente hasta uno que no es
tanto y dependiendo de lo que se estd exigiendo, dependiendo del nivel que se le
estd pidiendo al nifio para la actividad a realizar, se usa uno u otro reforzador.

Otra cosa que se me ocurria era por el lado de la comida, hacer una especie de
guia segiin texturas y colores porque sé que algunos nifios sélo comen crocante
o solo comen blando.

Si, los nifios con fallas propioceptivas comen puro crocante, nada mas y los nifios
con alteraciones del tipo vestibular son los que puede que te coman varias cosas
pero tiene que estar moviéndose para acd y para alld. Entonces puedes hacer un

165



tablero de reconocimiento de texturas, pero no porque tu trabajes las texturas
con las manos significa que vas a cambiar la sensacién que tienes en la boca.

¢Y la ropa o chalecos con peso?
Eso es para trabajar propioceptividad. No es para todos los nifios.

Ti lo que tendrias que encargarte seria de habilitar un salén con muchas de las
cosas que puedes utilizar para regular ciertas cosas. Tt no puedes hacer un salén
pensando “este es un salén para nifios con autismo”. No, no puedes. “Este es un
salon multifuncional”. Eso si, eso puedes.

Entonces es un salén que puede estar adaptado, un salén que tenga sillas donde
los nifios no estén completamente rigidos, un salén donde las sillas estén a una
altura para que los nifios nunca queden con los pies colgando.

El nifio siempre tiene que estar con los pies en contacto con el piso porque sino
se fomentan y disparan los niveles de ansiedad.

Se recomienda que las sillas tengan algo para que el nifio se pueda columpiar. Por
eso la modalidad que implement6 Canada, los nifios en vez de sentarse en sillas
se sientan en pelotas de yoga.

Normalmente las maestras tienen la concepcién de que los nifios tiene que estar
quietos, pero eso le da al nifio la oportunidad de moverse, y si el nifio esta
tranquilo moviéndose, puede estar mas enfocado en lo que esta haciendo, porque
el nifio necesita moverse.

En la mesa de trabajo estaria bueno que hubieran agarraderas para ambas
manos, que pueda apretar para drenar ansiedad. Esa misma mesa deberia tener
modificadores de alturas, porque hay nifios que no van a poder trabajar sentados.
El problema no es la forma como trabaje, si no que trabaje. Hay dias en los que
el nifio va a estar mas desregulado y entonces la tinica forma de trabajar va a ser
de pie y hay dias que va a estar mas regulado y va a poder trabajar sentado. O un
rato de una forma y un rato de otra.

La mesa deberia tener también elementos para trabajar y el sitio para colocar
los pictogramas para que tenga una secuencia de actividades a la vista. Podria
tener organizadores para los lapices y cestas que se puedan fijar con velcro en
diferentes partes para que el nifio pueda trabajar a través del sistema TEACCH en
casa, pero un TEACCH modificado.

¢Qué edad tienes pensada trabajar?
En principio pienso en nifios de 3 a 5 afios

Piénsalo, hay muchas cosas para nifios pequefios, pero nadie se acuerda de los
nifilos mas grandes, nadie. Cuando te digo nadie, es nadie.

No hay sitios para terapias, no hay sitios para trabajar, no hay actividades, no hay
nada. Entonces estaria bueno porque seria una vision diferente y los nifios con
autismo crecen. Y estaria bueno que, si continuas mas adelante, si de verdad te
interesa el tema atn después de este trabajo, trabajaras hasta los adultos.

Recuerda que tenemos nifios grandes, de 20, 30 afios y son nifios.
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Entrevista: Fabian Marquisio

Profesion: Mdsico
Realizador del proyecto ‘Villazul', miisica para crecer
Nombre y edad de su hijo: Antonio, 10 afios

cComo fue y por qué decidiste hacer el proyecto Villazul?

Cuando a Antonio le dan el diagnéstico nosotros no sabiamos mucho. No
sabiamos sobre autismo, no sabiamos que habia que hacer y que habia que
tratar. Lo que empezamos a hacer como padre y madre fue tratar de probar todas
las cosas posibles para tratar de ayudarlo en el mejor desempefio.

Pero en nuestro caso, pocas cosas nos estaban ayudando. No lograbamos contactar
con él... hasta que le empezamos a cantar. Nos dimos cuenta de que cantandole
actividades, cantandole sobre cosas, él nos prestaba atencion, se reia, se divertia
y eso es lo mds importante para lograr la atencién del nifio con TEA. Que €l te
preste atencién de una manera u otra. En nuestro caso fue con la masica y fue
importantisimo para él. Entonces empezamos a utilizar canciones en su diario
vivir constantemente para hacer esto, para hacer lo otro: para hacer pichi, para
hacer caca, para tranquilizarse.

Y esto desencadend finalmente en el concepto de lo que fue Villazul. Como nos
servia tanto con Antonio y nos parecia siper ftil, en un momento le dijo a la
madre que estaria bueno compartirlo, o sea compartirlo con la gente.

Yo estaba trabajando en varios discos conjuntamente y le dije a alguno de los
artistas con los que estaba trabajando, como Malena Muyala y Estela Magnone. Les
fui diciendo y todos dijeron “Pah, esta buenisimo, hacelo” y bueno, terminamos
haciendo ese disco.

Durante el desarrollo de Antonio, ;qué fue lo que mas le costé hacer de sus
tareas cotidianas?

Bueno, en realidad todo. Todo cuesta digamos cinco o seis veces mas de lo que le
cuesta a cualquier otro nifio.

Obviamente le cost6 hablar, le costé comunicarse, le costd dejar los pafiales.
Tenia cuatro o cinco afios y seguia usando pafiales. Le costé pedir para hacer
pichi, mostrarte cuando le dolia algo o cuando no. Todo fue un proceso muy
largo. Variar en las comidas. Los nifios con autismo son muy selectivos con la

comida, muchos comen solo papas fritas. De a poquito fuimos logrando a través
de canciones y hoy en dia es un nifio que come todo. No le queda nada por comer,
se alimenta muy bien. El armado de las rutinas. Bueno obviamente le costé el
colegio, todo era tremendamente dificil. Hoy en dia las actividades no le cuestan
tanto, lo que mas le cuesta es todo lo que tiene que ver con motricidad fina,
escribir, hacer dibujos o seguir una linea. Y, en este momento también todo lo
que tiene que ver con las reglas sociales. Eso es lo mas complicado ahora y lo mas
dificil de transmitir porque son cosas muy abstractas.

¢Como explicarle que él puede estar desnudo en el bafio pero que no puede estar
desnudo en el comedor? ¢Por qué podemos abrazar al abuelo, pero no podemos
abrazar a un sefior que pasa por la calle? Esos conceptos son muy abstractos,
son muy de la convencion social y todos lo vamos entendiendo, pero a ellos les
cuesta tremendamente.

Por ejemplo, ahora estd en un proceso de entendimiento de ponerse en el lugar
del otro, que es muy dificil. Entender que, por ejemplo, cuando va a regalarle
algo a alguien no tiene que regalarle algo que le gusta él, si no a la otra persona.

Desde tu experiencia, ya que tu hijo ya tiene 10 afios y superé un monton de
cosas, ;qué le podrias recomendar a los padres que tienen un nifio de 2 afios
recién diagnosticado, que recién empiezan? ;qué recomiendas como padre?

Muchisimas cosas. Antes que nada no desesperarse, porque es lo que pasa.
Cuando viene el diagndstico sentis que se te acaba el mundo, todo es un caos,
todo es un desastre.

Lo primero es entender que no tiene solucién, que es asi, que es una forma de
ver la vida que es distinta. Te toco tener un nifio con discapacidad y vas a tener
que aprender a vivir la vida de esa manera. No se cura, no hay cura, no hay nada.
Lo que se hace es tratar de que él con su discapacidad viva su vida de la mejor
manera posible y se inserte en la sociedad de la mejor manera posible.

Eso es lo primero, la aceptacién, que es una de las cosas que aunque te parezca
mentira, es la mas dificil. Un amplio porcentaje de los padres no aceptan al punto
de que niegan. A mi me ha tocado tener muchas charlas con muchos padres para
que acepten.

La unidad de los padres, que también es muy dificil. En general triste y
lamentablemente el hombre abandona. Es un amplio porcentaje de hombres que
abandonan, padres que dejan, hay muchas madres solas. No sélo eso, el padre
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las culpa, y echa a la familia contra. “Es tu culpa, vos no te cuidaste en los
embarazos”, dicen, “vos no hiciste esto o vos no hiciste lo otro”. Buscan cualquier
motivo para abandonar. La unién de los padres es importantisima para que el
nifio crezca bien.

Y, un tercer punto que es importantisimo, es mantener la alegria, la alegria del
hogar. Si uno quiere que su hijo esté bien debe sentirse orgulloso de su hijo y
estar alegre por tener un hijo con esta caracteristica. Vivir hablando de tu tristeza
y tu pena, recae directamente en el nifio que lo siente y lo percibe. Percibe que
no te sentis bien y eso le hace un dafio espantoso. Ellos son una esponja que
perciben todo. Otra recomendacién que tiene que ver con eso: nunca hablar de
su problema o de lo que tiene delante del nifio mismo. Siempre tratar de no caer
en crisis delante del nifio. Discutir entre los padres o con gente delante del nifio.
Esperar que se duerma para que no escuche.

¢Por qué eso? Ellos dan una falsa sefial que no escuchan o que no estan pendientes,
pero en realidad estan pendientes de todo, escuchan todo, entienden todo. Y, no
lo demuestran como nosotros pensamos. O sea, no van a venir y te van a decir
“estas hablando de mi”. No, se van a hacer caca o se van a pegar en la pared o van
a voltear algo o van a romper un vaso. Van a demostrar de alguna manera que
percibieron esa mala energia.

Después, el diagnéstico lo antes posible, eso es importantisimo. Aceptarlo uno,
aceptarlo el circulo familiar y llevarlo lo antes posible a profesionales que lo
diagnostiquen.

Y comenzar un trabajo conjunto que es muy importante. Y, lograr que el
triunvirato de personas que trabaja con el nifio estén lo mas conectadas y unidas
posible. Es decir, el centro educacional al que va, los terapeutas que trabajan con
él y los padres o la familia en general. Que estén todos conectados y que todo eso
se trabaje en conjunto.

Bueno y el altimo consejo es que se prepare para un terreno aspero. Es un terreno
duro, dificil, porque vivimos en una sociedad que no entiende qué es el autismo.

En una sociedad que esta recién aprendiendo esta discapacidad, que estd recién
entendiendo como actan, que nadie entiende muy bien que es lo que hay que
hacer, como hay que proceder ante un nifio con autismo, que en general les tiene
bastante miedo. Prefieren apartarse porque no saben cémo actuar. No pasa con el
sindrome de Down o con otras cosas que ya estdn mas entendidas.

No saben de qué manera reaccionar, como hablarle, como dirigirse y ante ese
miedo prefieren apartarse.

Y a la vez vivimos en una sociedad muy individualista y donde si el problema
no es mio, no me compliques la vida. Entonces falta mucho en nuestra sociedad,
ponerse en el lugar del otro en todos los ambitos no solo en este. Es tener poca
empatia y sufrir poco por dolores que no son nuestros. Creo que el cambio social
que debe pasar es justamente ése. Empezar a entender que el sufrimiento de la
humanidad es un sufrimiento genérico, de todos nosotros. Y, entonces tratar de
entender.

Es dificil, es complicado. Yo cuento mi experiencia y cuando charlo digo “bueno,
yo voy a contar lo que a mi me pasé”. Si a alguien le sirve, para mi es la felicidad
total. Si alguien puede sacar cuatro o cinco puntos que lo ayuden en su vida,
divino. Pero, bueno, entiendo cuando no pasa.

Constancia

El afio pasado una terapeuta, que trabajaba con Antonio nos dijo a la madre
a mi. “Yo los tengo que felicitar a uds, porque a esta altura todos los padres
ya abandonaron. Y uds. tienen la misma polenta que cuando a Antonio lo
diagnosticaron.” Si, y es verdad, yo lo veo en los padres. Cuando el nifio tiene diez
afios es como que ya estd, ya esta superado. Se rinden a que haga lo que quiera.
Pero no debe ser asi, es una lucha larguisima Si nosotros a ese nifio le leemos, le
cantamos, le ensefiamos a tocar un instrumento, lo acompafiamos, lo llevamos a
un lado, lo llevamos al otro, a pesar de que nos dé la sensacién de que no lo esta
absorbiendo, tenemos que saber que si lo estd absorbiendo y que eso es lo que
hara que ese nifio se desarrolle de otra manera.

Tu estds haciendo cosas para ayudar. Todos tendriamos que hacer algo, sno?

Es lo mas importante. El mundo nunca sabes como se resuelve. El mundo
se puede resolver con que tu tesis la lea una persona que va a tener un hijo,
y ese hijo va a cambiar el mundo. Los grandes cambios nunca surgieron de
revoluciones enormes, siempre se hicieron a partir de una persona que empezo
con algo. Es un pequefio detalle, nada maés. Y, nunca sabés cuando estas haciendo
ese pequeilo detalle. Por eso es importante siempre, cuando te enfrentas a una
persona, cuando haces un trabajo, hacerlo desde la creencia que eso puede lograr
un cambio. Nada mas.

Sencillamente hay que hacer cosas
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Primer planteo de Alternativas

En una primera instancia, considerando la investigacién previa y los graficos
anteriores se plantean tres alternativas, que apuntan fundamentalmente a la
utilizacion de los sentidos como herramienta central para el desarrollo de las
propuestas:

1-0iDO

Uno de lo mayores problemas que sufren los nifios con TEA es el de los ruidos
estridentes que los perturban, desde los ruidos fuertes de la calle hasta los sonidos
fuertes y chillones de los juguetes a pila. Por otro lado, ha sido comprobado que la
misica y el canto no solo les resultan agradables y placenteros, si no que pueden
ayudarlos a tranquilizarse e incluso a desarrollar el habla (ver Capitulo 3.6).

Numerosas culturas ancestrales hablan de las propiedades curativas de la musica
y de las vibraciones de los instrumentos; resultaria interesante entonces,
considerar la posibilidad de aplicar estos hallazgos en nifios particularmente
sensibles.

Esta alternativa contemplaria el desarrollo de un instrumento musical sencillo
de usar, fabricado con materiales organicos, locales. Se considera el disefio de un
instrumento pequeflo, transportable, para que el niflo pueda llevar consigo un
pedacito de su musica esté donde esté.

Seria interesante que este instrumento fuera un vehiculo para la interaccién
entre el padre y el hijo. Podria significar tanto un momento de distencién y
creacién de misica en conjunto como una herramienta para trabajar juntos y
motivar el desarrollo de la comunicacién y el lenguaje.

2-TACTO

Como se ha demostrado a través de estudios, observaciones (y a través de la
experiencia personal), el abordaje del sentido del tacto resulta muy delicado, ya
sea desde aspectos de ‘sensibilidad extrema’ - como el contacto humano - hasta
el encuentro con distintas texturas del entorno. Texturas que para una persona
neurotipica pueden resultar totalmente irrelevantes, pueden causarle profundo
rechazo e incomodidad a algunas personas con TEA. Si bien en muchos casos los
nifios con esta condicién se ven perturbados frente al intento de contacto de otra
persona, ha sido comprobado que cierto nivel de presién sobre su cuerpo resulta
reconfortante, un alivio.

Un claro ejemplo de esto es la ‘'maquina de abrazos™, desarrollada por la Dra. Temple
Grandin. Dicha maquina estd basada en los mismos principios que utilizan las
maquinas de presion profunda para calmar caballos. La doctora observo el efecto
de estas maquinas en los animales y decidi6 aplicar este principio para construir
un sistema de similares caracteristicas que funcionara para ella y para otras
personas con su misma condicién. Si bien la Dra. Grandin no toleraba el contacto
humano, descubrié que la presién sobre su cuerpo la ayudaba a calmarse frente
a situaciones de extrema ansiedad.

Esta alternativa apuntaria al diseflo de un sistema textil que contemple la
utilizacién de la presion profunda sobre el cuerpo del nifio con el objetivo de
calmar o disminuir la ansiedad que muchas veces le impide concentrarse en una
tarea o ser funcional frente a situaciones cotidianas. Se considera también que
este mismo sistema podria transformarse para cumplir la funciéon de objeto de
apego y pueda acompafiar al niflo durante el dia para ser utilizado cuando sea
necesario.

3 - VISTA

Ante la falta de comunicacién verbal de muchos de los casos de TEA, las imagenes
y el expresarse mediante gestos se vuelve fundamental en la vida de estos nifios
y sus familias.

Basado en el sistema PECS (Sistema de Comunicaciéon por Intercambio de
Imagenes), estudiaria las posibilidades de aportar algo nuevo a este sistema de
aprendizaje y encontrar soluciones de fabricacién nacional. Se trataria de un kit
para la comunicacién mediante imagenes.
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Segundo planteo de Alternativas

De las 8 alternativas planteadas se seleccionan 5 para una posterior valoracién
selectiva. Se descartan las referidas a dormir y salir, fundamentalmente porque
no se llegaron a conceptos cerrados que parecieran prontos para desarrollar.
Si bien se tratan de dos momentos muy importantes en el dia a dia y que hay
mucho por trabajar al respecto, no seran en este momento objeto de esta tesis.

La otra alternativa que se descarta es la de vestimenta. De hecho se trata de un
terreno muy rico a explorar: en las encuestas muchos padres mencionaban lo
dificil de lidiar con texturas que les resultan desagradables a los nifios con TEA,
asi como con cierres o botones que los incomodan. Luego de una investigacién
primaria online, tampoco se encontraron demasiadas opciones de vestimenta
pensadas para nifios autistas y sin duda ninguna uruguaya.

Dicho esto, y aunque en este caso no se aborde una propuesta desde esa
perspectiva, se entiende que un aporte académico en tal sentido - desde una Tesis
Textil, por ejemplo, o un trabajo de investigacion o extension- seria altamente
valorado y apreciado por las niflos y las familias que viven esta realidad.

Frente a estas 5 alternativas se elabora una lista de requisitos indispensables,
deseables y optativos y luego se puntia cada una de ellas en una matriz de
valoracién selectiva, teniendo en cuenta distintos valores segtn la categoria del
requisito.

Los requisitos indispensables son los que hacen a la esencia de la propuesta
y de los objetivos planteados por lo cual se les asigna una puntuacién x3, los
deseables forman parte de objetivos secundarios pero también importantes y
puntdan x2, y finalmente los optativos son criterios que seria interesante cubrir
pero no fundamentales y puntdan x1.
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Valoracion selectiva de Alternativas ALT1 ALT 2 ALT 5 ALT 6 ALT7

( Calendario de Sala sensorial Silla Mesa
recompensas alimentacion portable

INDISPENSABLES (x3)

Que refuerce el vinculo padre - hijo 3 5 3 1 4
Que mejore la calidad de vida del nifio 5 5 5 5 5
Que mejore la calidad de vida del padre 5 4 4 1 4
Que favorezca al desarrollo del nifio 5 5 3 5 5
Que ayude al nifio a aprender o integrar rutinas 5 5 1 5 5
Que ayude al nifio a lidiar con este mundo intenso 1 4 5 5 5
Que sea econémico 3 4 5 3 1
DESEABLES (x2)

Que guie al padre 4 5 1 3 3
Que sea personalizable 5 2 5 3 5
Que abargue un rango amplio de edades 5 5 4 3 4
Que mejore la comunicacion del nifio con su entorno 1 3 4 5 4
Que ayude a difundir qué son los TEA 2 5 3 5 4
Que se pueda fabricar en Uruguay 5 5 5 3 3
OPTATIVOS (x1)

Que sirva para otros nifios (disefio Universal) 5 5 3 2 2

N 130 m 125 121 135 )

171



Primera definicion de Propuesta

Luego de realizar una matriz de valoracién selectiva, la opcién con mayor
puntuacién es la de una Guia de Alimentacién para nifios con TEA.

Es la opcién que abarca la mayor cantidad de requisitos y a su vez es la opcién
mejor recibida por los entrevistados. En las encuestas, el 80% de los padres
afirmé que les seria de ayuda tener una guia de alimentacién especifica para
nifios en el espectro autista, y a su vez muchos mencionaron la dificultad que
tienen sus hijos con determinadas texturas y alimentos.

Con esta guia se apuntard por un lado a acercar a los nifios al mundo de la
cocina, a entender los procesos y a identificar los alimentos, a saber de sus
necesidades nutricionales y a intentar descubrir nuevos alimentos que les
resulten agradables. Por otro apoyarad al padre a desenvolver la tarea de alimentar
a su hijo, proponiendo hacerlo de una manera ladica y atractiva, con consejos
e ideas practicas. Finalmente resultard en un reforzador para el vinculo entre
ambos, un generador de momentos de unién y trabajo en conjunto.

Como responde la Dra. Grandin durante su conferencia dictada en Julio de 2018
en Montevideo, al recibir una pregunta de una madre acerca de como podria
lograr que su hijo ingiriera nuevos alimentos, “incluir a los nifios en el proceso de
elaboracion de los alimentos es muy importante y necesario”. Ese nifio que observa,
interact@ia y se siente parte del momento probablemente se sienta tentado a
descubrir y aceptar poco a poco nuevas texturas y sabores. El rechazo a ciertas
texturas o mas ain, la aceptacién muy limitada de alimentos es una caracteristica
frecuente en estos trastornos - nombrada tanto en las entrevistas a los tres
padres referentes como en las encuestas - y resulta insostenible para cubrir las
necesidades nutricionales de ese nifio.

También se tendran en cuenta las tareas con mayor dificultad para estos nifios
seglin los encuestados: esperar y quedarse tranquilos. El proceso de seleccionar
los alimentos, de elaborar, de esperar a que se cocinen puede ser muy productivo
para estos nifios, ya que aprenderan no solo a alimentarse mejor si no a seguir
ciertas reglas - como las que refieren a la higiene antes de cocinar o consumir
alimentos - y respetar las etapas necesarias para tener buenos resultados.

Todo ser humano necesita comer, durante toda la vida. No importa cual sea la
cultura, se trata de un momento importante del dia, no sélo por los aspectos
nutricionales sino también por lo sociales. La comida muchas veces es sinénimo
de festejo, de encuentro, aiin en el ambito mas familiar. Muchas veces la cena es
la hora de encontrarse, de contar el dia, de hablar.

En un mundo donde todo sucede répidamente, donde todo es ya y ahora, donde
nadie parece tener tiempo de sobra y donde las personas se pierden en la
tecnologia olvidando el contacto humano, seria fundamental retomar ciertos
valores y momentos familiares, mas alla de estos trastornos especificos, como el
que trata la presente tesis. Como lo menciona Fabidn Marquisio en la entrevista
realizada (ver Capitulo 4.2.3), la unidad familiar y la alegria son fundamentales
para el buen desarrollo de cualquier nifio. Un nifio se desarrollara mejor si se lo
acompaiia, si se lo estimula, si se busca hacer con el las actividades que le gustan.

Como fue estudiado en el presente informe, existen una gran cantidad de actores
en la vida es este nifio - psiquiatras, psicélogos, terapeutas - que intervienen a
su manera y aportan dentro de su area, pero el vinculo con sus padres debe ser
prioridad. Como mencionan la Dra. Silvia Souberville y la T.O. Hildenith Cabrera
(ver Capitulos 4.2.1y 4.2.2), son los padres los que mas deben conocer a ese nifio
e interactuar con el, los que deben conocer sus necesidades. Deben reforzar ese
vinculo al maximo.

Los nifios que presentan esta condicion autista son mas sensibles a la intensidad
de este mundo y necesitan mas ayuda para desarrollar al maximo su potencial.
¢Qué sucederia entonces si se les presentara a padre e hijo una guia sencilla
de entender para ambos, practica, que pudiera reforzar el vinculo entre ellos,
retomar estos valores y a su vez favorecer su salud y el bienestar del niicleo
familiar?
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Planteo de Propuesta (Pre-Entrega)

Esta Guia se tratard de una propuesta sistémica, pensada para cubrir las
necesidades de los nifios con TEA a diferentes niveles: nutricional, social y
ocupacional. Para cubrir estas areas, se plantearan distintas ramas de desarrollo
bajo el mismo concepto.

La Guia de Alimentacién para nifios con TEA parte de la base de fortalecer el
vinculo entre padre e hijo, sin dejar de tener en cuenta al resto de la familia
- como los hermanos de ese nifio. Se pretende que también sea utilizado por
familias que no tienen contacto con nifios con TEA y lograr difundir entre ellas
algunos conocimientos basicos de los Trastornos del Espectro Autista.

Se apuntara a trabajar de manera tal que la mayor cantidad de familias posibles
que viven esta realidad puedan acceder al menos a una parte de esta propuesta
sistémica. El aspecto econémico es fundamental para estas familias, por lo cual
serd tenido en cuenta para todas las variables de la propuesta.

A priori se considera el desarrollo de 4 elementos:

- Manual de Nutricién: herramienta de apoyo para los padres, de clara
lectura, que puedan consultar para ampliar sus conocimientos sobre las
necesidades nutricionales basicas de sus nifios. Incluird algunas recetas
e ideas pensadas en las sustituciones de alimentos y categorizadas por
texturas.

- Propuesta ludica: dentro del manual 6 independiente de él, se trata
de la parte pedagdgica de este sistema. Apuntara al nifio, a la ensefianza
de una correcta alimentacién y de las conductas sociales implicadas
mediante claves visuales concretas y facilmente entendibles.

- Clave para identificar el momento: se considera desarrollar un
producto que permita al nifio identificar que es la hora de realizar esta
actividad, algo que se identifique con la misma.

- Aplicacidn: se tratard de partir de una base y crear una red en donde
se compartan ideas entre padres. Que fomente el desarrollo de una
comunidad al respecto.

Para el nivel nutricional del desarrollo de esta guia, se considera fundamental el
contacto con actores del Ntcleo Interdisciplinario de Alimentacién y Bienestar,
del Espacio Interdisciplinario de la UDELAR. Se contactardn nutricionistas que
acompafiaran el proceso.

Se retomara el contacto con Silvia Souberville por su condicién de pediatra,
madre y su basta formacién en los TEA a multiples niveles y a Hildenith Cabrera
para su asesoramiento en la parte social y ocupacional.

También se utilizara como referencia bibliogréfica el libro "Autistic Logistics' de
Kate C. Wilde para obtener mas informaci6n acerca del entrenamiento concreto
de habilidades.

Seria muy interesante, a nivel de producto, tener en consideracién no sélo la
fabricacién nacional con materia prima regional por razones econémicas, si no
también la posibilidad de que - al menos en parte del proceso de fabricacién
- puedan trabajar adultos autistas, ya que significaria un gran avance hacia
su aceptacion e integracién social. En particular, podrian ser integradas al
proceso algunas de las personas que hoy en dia integran el grupo TUG - espacio
educativo socio-laboral para personas adolescentes y adultas con Trastorno del
Espectro Autista (ver Anexo) -, ya que tienen talleres estructurados y con apoyo
profesional, ademds de cierta experiencia en la elaboracién y comercializacion
de productos.
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Cartas de autorizacion para uso de datos

Montevideo, 22 de Noviembre de 2019

Asunto: Carta de consentimiento de uso de datos

Por medio de la presente, yo, Fabian Marquisio, otorgo la presente carta de consentimiento
para el uso de mis datos personales en la Tesis de Grado de la Escuela Universitaria Centro de
Disefio (farq - UDELAR) '¢ Extranjeros de la Sociedad?: nifios con TEA' de Mariana Lépez Garcia.

El tnico fin de la utilizacion de los datos es la investigacion y recopilaciéon de informacion sobre los
Trastornos del Espectro Autista para desarrollar la mencionada Tesis.

iaryMarquisio)

Montevideo, 25 de Noviembre de 2019

Asunto: Carta de consentimiento de uso de datos

Por medio de la presente, yo, Silvia Souberville, otorgo la presente carta de consentimiento
para el uso de mis datos personales en la Tesis de Grado de la Escuela Universitaria Centro de
Disefio (farq - UDELAR) ‘¢ Extranjeros de la Sociedad?: nifios con TEA' de Mariana Loépez Garcia.

El unico fin de la utilizacion de los datos es la investigacion y recopilacion de informacion sobre los
Trastornos del Espectro Autista para desarrollar la mencionada Tesis.

SILVIA SOUVERBILLE

(Silvia Souberville)

Montevideo, 19 de Noviembre de 2019

Asunto: Carta de consentimiento de uso de datos

Por medio de la presente, yo, Hildenith Cabrera, otorgo la presente carta de
consentimiento para el uso de mis datos personales en la Tesis de Grado de la Escuela
Universitaria Centro de Diseno (farq - UDELAR) '¢ Extranjeros de la Sociedad?: nifios con TEA' de
Mariana Lopez Garcia.

El tnico fin de la utilizacian de los datos es la investigacién y recopilacian de infermacién sobre los
Trastornos del Espectro Autista para desarroliar la mencionada Tesis.

(Hildaith Cabrera)

Montevideo, 25 de Noviembre de 2019

Asunto: Carta de consentimiento de uso de datos

Por medio de la presente, yo, Cecilia Lopez, otorgo la presente carta de consentimiento
para el uso de mis datos personales y el derecho de imagen de mis hijos Felipe Méndez y Manuel
Méndez para su uso en la Tesis de Grado de la Escuela Universitaria Centro de Disefio (farq -
UDELAR) ‘¢ Extranjeros de la Sociedad?: nifios con TEA' de Mariana Lépez Garcia.

El unico fin de la utilizacion de los datos es la investigacion y recopilacion de informacion sobre los
Trastornos del Espectro Autista para desarrollar la mencionada Tesis.

(Maria CeGilia Lopez)
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