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PROLOGO A LA RE-EDICION DE AUTISMO - CUADERNOS DE APAdeA
Por ADAM FEINSTEIN

Esta maravillosa re-edicién de Cuadernos de APAdeA, dividida en seis fasciculos in-
tegrados, es de imprescindible lectura para todo padre o profesional que quiera
conseguir una comprension profunda y compasiva del autismo.

Como resalté en mi libro sobre la historia del autismo (publicado por primera vez
por Wiley-Blackwell en 2010 y luego traducido a varios idiomas, entre ellos el
espanol), APAdeA, bajo la presidencia de mi gran amigo, Horacio Joffre Galibert,
ha sido una de las entes pioneras en el campo del autismo, no sélo en la Argen-
tina, no sélo en América Latina, sino en el mundo entero. Esta admirable aso-
ciacion ha forjado avances casi milagrosos por todo el territorio argentino (esto
lo comprobé yo mismo en octubre de 2018 cuando participé en un espectacular
congreso de autismo en el Chaco delante de un publico entusiasta de unas cinco
mil personas).

Cada una de las seis secciones de este tomo impresionante contiene material de
importancia primordial para el entendimiento del autismo. Cuaderno Uno trata
de la tematica crucial de los derechos humanos. Cuaderno Dos es un manual
para padres. Como padre yo mismo de un hijo severamente autista, Johnny,
que acaba de cumplir 26 afos, me acuerdo muy bien de aquella etapa inicial
cuando estabamos buscando informacién basica para ayudarnos en nuestro ca-
mino. Pero Cuaderno Dos es doblemente Gtil: también incluye las novedades del
Cédigo Civil argentino, destacando la posibilidad para los padres en este pais
de mejorar la porcién hereditaria para sus hijos con discapacidad, entre otros
derechos ejercibles.

La educacién es otra de mis pasiones. (El magnifico actor argentino, Ricardo
Darin, dijo, con toda la razén: ‘Cada vez que sentimos que estamos aprendiendo
algo, es el placer méaximo: la educacién atenta contra la soberbia.’) Acabo de
escribir un capitulo sobre la historia de la educacion de nifios autistas para un
libro editado por la gran especialista, la Pra. Rita Jordan. En este capitulo, cito,
por supuesto, a APAdeA. Porque en el area de la educacion también, APAdeA
siempre se ha colocado a la vanguardia, con sus més de veinte afos de trabajo
en el area de integracion escolar. EI Cuadernos Tres, ‘Ideario para la inclusion
escolar’, detalla el proceso pionero del modelo de la asociacion en este campo.
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Mi libro més reciente (sobre el empleo), Autism Works: A Guide to Successful
Employment Across the Entire Spectrum, se publicé en Londres por Routledge en
septiembre de 2018. (El titulo es un juego de palabras: ‘Autism Works' significa
‘Autismo trabaja’ pero también ‘Autism funciona’, y ese es el mensaje clave de
mi libro: el énfasis en lo que pueden hacer las personas autistas en el lugar del
trabajo, no en lo que no pueden. Tristemente, el modelo deficitario del autismo
sigue vigente en muchas partes del mundo. Pero no en la Argentina — todo el
contrario, gracias en gran medida a APAdeA. El Cuaderno Cuatro de este tomo
explica la inédita, creativa, y exitosa colaboracion entre una ONG y una empresa
multinacional en este pais.

En mis viajes por el mundo, he sido testigo de miles de casos de talentos artisti-
cos en individuos con TEA. Otra prueba de la importancia de explotar los dones
de las personas autistas la proporciona el taller de arte para alumnos autistas de
APAdeA, descrito en el Cuaderno Cinco.

Por Gltimo, el Cuaderno Seis aborda otro tema importantisimo pero con rela-
tivamente poca cobertura en la literatura: a saber, el impacto de una persona
con autismo sobre la dindmica familiar en el hogar. Horacio Joffre Galibert y yo
somos padres de adultos con TEA. Recordamos muy bien los desafios — asi como
los momentos de regocijo — cuando nuestros hijos vivian en casa. (Dicen que el
movimiento perpetuo no existe — iJohnny es prueba de que si existe!) También
hay que hacer hincapié, desde luego, en la heterogeneidad del espectro autista.
Cada persona con TEA es diferente del préximo. (Yo siempre insisto que los indi-
viduos autistas son tan diferentes el uno del otro que una ducha de hotel a otra
— iy tan enigmaticos, también!) Pero al mismo tiempo, la conducta de Ignacio, el
hijo de Joffre, tiene algunas rasgos bastantes parecidos al mio, Johnny, y nuestras
propias experiencias como padres (a pesar de vivirlas en dos naciones, la Argen-
tina y el Reino Unido, que difieren en muchos aspectos) también se revelan algo
similares. Por eso, fue un especial placer poder compartir tiempo con Joffre hace
dos afos cuando vino a Londres para dar una presentacion precisamente sobre
este impacto (a veces dramatico) en la familia de un nifio con autismo.

El Cuaderno Siete es una fascinante recopilaciéon de articulos escritos por repre-
sentantes comprometidas y resilientes de organizaciones hermanas de Latinoa-
mérica, entre ellas Costa Rica, Bolivia, Ecuador y Guatemala, que forman parte
de la ALaFe (Autismo Latinoamérica Federacion).
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Por ultimo, el Cuaderno Ocho, incluye la participacion de algunos miembros de
FAdeA -Federacion Argentina de Autismo-.

Esta re-edicién de los Cuadernos de APAdeA es un tomo que necesita estar en
las estanterias de todos los hogares — no sélo de las familias directamente invo-
lucradas en el autismo sino de todas las personas que busquen entender esta
condicién tan misteriosa y compleja, una condicién que nos ensefia cada dia lo
que realmente significa ser humano.

Adam Feinstein
Escritor britanico, historiador de autismo, poeta, biégrafo y traductor de Pablo
Neruda y critico de cine. Su hijo autista, Johnny, tiene 26 afos.
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INTRODUCCION

En el mes de septiembre del 2018 publicamos la primera edicién de Autismo
Cuadernos de APAdeA, con el objeto de hacer conocer algunas actividades del
grupo de entidades que conforman APAdeA, con motivo del “Congreso Interna-
cional: el autismo en el escenario de la inclusién”, realizado en la Provincia del
Chaco, del 01 al 04 de octubre de 2018, asi como la participacion en el 5to Con-
greso Internacional de la World Autism Organisation (WAO), Houston, Texas, del
12 al 15 noviembre del 2018, donde pudimos presentar una conferencia central
titulada: Autism, work and labor insertion: APAdeA and SAP mark a milestone
in labor insertion in Argentina, acompanados por el lider del programa Autism at
Work, José Velazco de la multinacional SAP

Optamos por el formato de cuadernos, divididos por teméticas en seis fasciculos
integrados en la obra, disefiada para la lectura bilinglie espafiol-inglés, ensam-
blando las dos tapas, una en espafiol y la otra en inglés, qué al poner el volumen
en posicion de lectura, son dos libros simétricos diferenciados por la lengua. Esta
modalidad de edicién nos permitié la divulgacion de nuestros trabajos como
posicionamiento internacional de APAdeA.

En la planificacién institucional para 2019 de APAdeA, se previd la presentacion
de la obra en la Feria Internacional del Libro, el dia 30 de abril del corriente afio,
ante esta posibilidad, consideramos oportuno reformular el contenido de algunos
cuadernos, incorporar nuevos articulos y ensayos complementarios de nuestros
profesionales, padres y otros referentes regionales.

Por tal motivo, reeditamos los cuadernos de la primera edicién con las salvedades
y observaciones apuntadas, a saber:

EL CUADERNO UNO: “el autismo en el escenario de los derechos humanos
como enigma interpelante de la condicién humana" sirve de introduccién al lec-
tor en la tematica de manera general, ampliado con una visién de la discapacidad
en el plano multilateral (ONU).

EL CUADERNO DOS, “Manual para padres”, contiene una informacién basica
y necesaria para los padres y personas en general, incluyendo las novedades del
Cédigo Civil, destacando esencialmente la posibilidad para los padres de mejo-
rar la porcién hereditaria para sus hijos con discapacidad, entre otros derechos
ejercibles.
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EL CUADERNO TRES, “Educacién” comienza describiendo el ideario de la in-
clusiéon escolar, es el resultado de méas de veinte afos de trabajo en el area de
integracion escolar, una auténtica doctrina que describe el proceso pionero del
modelo de APAdeA. Continlia con un caso especifico de integraciéon de una nifa
con autismo a un aula en la escuela publica y finaliza con andlisis de la Resolucién
311/16 del Consejo Federal de Educacién para el avance de la inclusién educa-
tiva en Argentina.

EL CUADERNO CUATRO, “Empleabilidad” es otro producto que marca diferen-
ciay valor agregado en el mundo del autismo como discapacidad y la experiencia
inédita entre una ONG y una empresa multinacional. Complementariamente se
anexa en esta edicion un esbozo de cémo lleva adelante APAdeA la empleabili-
dad con apoyo. A modo de cierre, incorpora algo tan esencial como es la comu-
nicacion de las personas con TEA en el ambiente laboral.

EL CUADERNO CINCO, en pocas palabras, contiene el alcance de la obra desa-
rrollada en el taller de arte para alumnos con TEA en APAdeA.

EL CUADERNO SEIS, “Hogar", instala otro nuevo valor agregado, dado que casi
no existe material disponible de investigacién en el campo de la discapacidad que
parta del hogar como lugar de los ciclos de vida para esperar el envejecimiento y
la premoriencia de los progenitores de personas con discapacidad. Incluye nue-
vos articulos adicionales que versan sobre la orientacion a los familiares que se
aproximan a consultar sobre los abordajes en APAdeA.

EL CUADERNO SIETE: se refiere a la ALaFe “Autismo Latinoamérica Federacion”,
reuniendo articulos elaborados por sus miembros, especificamente de paises
como Guatemala, Bolivia, Ecuador, Venezuela y Costa Rica.

Finalmente EL CUADERNO OCHO considera historias testimoniales de algunas
APAdeA de las provincias argentinas que conforman FAdeA.

APAdeA y su grupo de entidades, APNA -Asociaciéon Pro Ayuda a Nifios Atipi-
cos-, FAdeA -Federacién Argentina de Autismo-, La Misién para el autismo -Fi-
deicomiso La Casa del Autismo- e incluso ALaFe -Autismo Latinoamérica Federa-
cion-, tienen mucho material que se viene clasificando: trabajos de investigacion,
de docencia, actividades de los equipos profesionales y servicios desarrollados
por padres y demas profesionales del Grupo APAdeA, los que en préximas en-
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tregas se iran publicando en la medida de las posibilidades financieras del Fondo
Editorial APAdeA.

El agradecimiento a todos y a cada uno de los miembros de los equipos del Gru-
po APAdeA por su compromiso con la causa del autismo. A todas las entidades
publicas y privadas que nos apoyan; a nuestros donantes; a las personas que
incondicionalmente nos respaldan y sostienen cada vez que necesitamos de ellas.
A los padres de siempre por el camino recorrido; a los que se van incorporando a
la Asociacion para que encuentren un lugar de pertenencia. A nuestros hijos con
TEA, por ser la razén de nuestras vidas y permitirnos darnos cuenta de que “vale
la pena ser padre de un hijo con autismo”.

e

Dr. Horacio Joffre Galibert
Fundador - Presidente Honorario Grupo APAdeA
APNA-FAdeA-La Mision Fideicomiso La Casa del Autismo-ALaFe
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ALGUNOS COMPANEROS DE RUTA
El 4spero aprendizaje

Los hijos suelen ser inadvertidos depositarios tanto de nuestras ambiciones
como de nuestras frustraciones. Nos resulta muy dificil escapar, muchas ve-
ces, de esa tendencia natural a proyectar en ellos nuestras propias aspiracio-
nes y deseos. Por eso nos resulta tan conmocionante asimilar una realidad
que nos desafia a aceptar una proyeccién diferente a la imaginada. Pero esa
transformacion no es un suceso, es un proceso, un sinuoso y escarpado reco-
rrido que no tiene mapa de ruta, que vamos construyendo como podemos.
En eso reside la compleja, dolorosa pero inspiradora renovacién interna que
significa aceptar la diversidad en nuestra propia piel.

En nuestro caso, tanto yo como mis compareros de ruta transitamos la pecu-
liar experiencia de vivenciar ese recorrido en paralelo con la construccién de
APAdeA. O quizés, implicitamente, no se trataba de senderos paralelos, sino
de un mismo desafio.

Y estoy seguro de que, aln hoy, transcurridos veinticinco afos, nos sigue
sorprendiendo coémo la interaccion de ambos procesos se fue anudando, mas
alla de nuestras intenciones, como si nuestra propia maduracién hubiera ido
modelando la orientacion y el foco del quehacer institucional.

Nuestras historias de padres y madres suelen describir una reveladora
parabola.

La disonancia que describia mas arriba entre la realidad que proyectaba nues-
tro hijo y la fantasia que nos habiamos fabricado, inspirada en un pretendido
paradigma de “normalidad” confortable, se nos presentaba como un abismo
inabordable. De alli a la tentacién de refugiarnos en una mullida victimizacién
habia un solo paso. La trampa era que, en esa vision, la compasion a la que
creiamos tener derecho derivaba de la condicién de nuestro hijo y lo anclaba
en el “mundo” de sus diferencias, congelando paradéjicamente su evolucion.
Mientras procesabamos esta contradiccion y nos procurabamos los recursos
emocionales que nos permitieran transformar lo que viviamos como una li-
mitacion, en un desafio, las organizaciones de padres llevaban a cabo una
formidable tarea de concientizacién que fue empujando los limites de la so-
ciedad a la aceptacién de la diversidad.
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En un contexto mas propicio, la conviccion de que cada barrera que eliminamos
para ganar espacio para nuestros hijos potencia ilimitadamente sus capacidades
nos compromete de manera irrenunciable en esa tarea. Como testimonio vivo
ofrecemos las huellas fisicas y emocionales que nos ha dejado esta fecunda mar-
cha desde la compasion a la inclusién.

Ricardo Saldana
Tesorero de APAdeA

Muchas reflexiones nos interpelan cuando pensamos en nuestra institucion y en
todo lo realizado a lo largo de estos casi 25 afos. La constante ha sido y sigue
siendo una permanente evolucién con respecto a los servicios que se prestan a la
comunidad de personas con TEA y sus familias, marcando rumbos, incorporando
del pais y del exterior técnicas, avances académicos y cientificos, invitando a
profesionales de primer nivel nacional y mundial para conferencias, congresos,
jornadas, organizando y coorganizando congresos nacionales e internacionales
y jornadas, algunas de las cuales son un clasico en el pais. Todo esto ha contri-
buido al mejor aprendizaje y conocimiento del sindrome, junto a la aplicaciéon de
las mejores técnicas de abordajes en los tratamientos individuales, asi como la
mejora continua aplicada en los procesos de inclusion educativa y la innovacién
en la inclusién laboral de personas con TEA en una corporacién internacional.
Actividad prioritaria y permanente la constituyen los cursos de capacitacion para
profesionales que prestan servicios a la institucion y para profesionales externos,
padres y familias. Los talleres para padres, el servicio de padres a la escucha,
asesoramiento juridico para padres y familiares, talleres de arte, entre otros, son
evidencias del cumplimiento de los objetivos de la institucion. Dejar todas estas
actividades, ademas, al servicio de la comunidad toda permitié la creacion del
Fondo Editorial APAdeA, con permanentes contribuciones que hacen avanzar el
conocimiento y practicas de clase mundial. Maximos esfuerzos estamos realizan-
do a fin de poder concretar el proyecto de residencia, que traera tranquilidad a
los padres, ya que sus hijos tendran el mejor lugar para su vida, cuando ellos ya
no estén.
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Es necesario destacar, ademas, la presencia de la institucion en distintos foros de
la discapacidad, en entes nacionales y provinciales, la colaboracion en la elabora-
cion de proyectos de leyes, decretos, resoluciones, de la tematica de la discapaci-
dad en general y de TEA en particular, en ambitos nacionales y locales, asi como
alianzas estratégicas con organizaciones mundiales como Rotary International,
universidades, camaras, organizaciones de paises latinoamericanos, etcétera.

De gran importancia ha sido ademas el aporte fundacional en las APAdeA del
interior del pais, asf como en la creacién de la Federacién Argentina de autismo
—-FAdeA-, la Federacién Latinoamericana de Autismo y la participacién como aso-
ciados de la WAO —Organizaciéon Mundial de Autismo.

Esta apretada sintesis del devenir de la institucién no puede prescindir de la men-
cion de quien ha sido y es el mentor, lider, depositario y custodio de la visién, mi-
sion y valores de APAdeA, cuya fundamental labor ha sido esencial en lo que hoy
es la institucion: de Horacio Joffre Galibert, Joffre para todos los que disfrutamos
de su amistad, amistad de muchos afios, como lo atestiguan la edad de nuestros
hijos. La dedicacién incansable de Joffre por la causa del autismo no es objeto de
renuncias ni claudicaciones, aun a costa de postergar aspiraciones personales y
profesionales, siendo APAdeA y su obra su valioso testimonio.

Jorge E. del Hoyo
Presidente Ejecutivo de APAdeA

Mi agradecimiento a APAdeA por contenernos cuando todo era una incertidum-
bre y darnos fuerzas para seguir adelante en nuestra lucha. Seguiremos traba-
jando para una sociedad mas inclusiva y una mejor calidad de vida para nuestros
hijos.

Con carifno,

Patricia Susana Britos
Comision Directiva de APAdeA
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INCLUSION Y SOLIDARIDAD DESDE LA RADIO

Mi nombre es Judith Casal, soy conductora radial, payamédica y una apasionada
de la comunicacién social y de las problematicas de salud en general. Desde mi
programa radial y mi gran compromiso aporto diariamente informacién y cono-
cimiento propios, de profesionales especialistas, y experiencias particulares.

Hace ya 3 afios tuve el placer de conocer APAdeA y a su Fundador y Presidente,
el Dr. Horacio Joffre Galibert. Realicé en varias oportunidades programas radiales
de concientizacion acerca del espectro autista y el lugar que este ha tenido en los
medios de comunicacién y en la sociedad en general.

Juntos nos dedicamos a trabajar la tematica que pareceria estar de moda; en
realidad, este trastorno ha existido desde hace mucho tiempo y en este momento
ha comenzado cada vez més a visualizarse.

Comprendi que el espectro autista va desde un caso que puede ser considerado
leve a uno de mayor gravedad.

Los tratamientos existentes fueron variando desde las terapias tradicionales de
tipo neuroldgico, psiquiatrico, a las terapias alternativas, como, por ejemplo, la
equinoterapia, terapias cognitivo-conductuales, siendo siempre recomendable el
trabajo multidisciplinario.

Algo que en mi experiencia de los encuentros me impacté fue el hecho de lograr
la modificacion en el etiquetado de estas personas por su condicion de autistas,
lo cual invitaria a tomarlos como objeto y no como personas que viven con este
trastorno.

Con gran compromiso, me ocupé en difundir que ellos tienen una distinta con-
dicion de vida. Detalle de gran eficiencia e importancia a la hora de comunicar
este tema.

El avance actual de la medicina ha logrado, a través de grupos multidisciplinarios,
mejorar la calidad de vida de estas personas y sus familiares; incluso en este mo-
mento se apoya y estimula la creacion de puestos de trabajo para estas personas.
Esta inclusién va a ser fundamental para lograr realizar sus vidas.
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Tengo el agrado de compartir con ustedes que a lo largo de estos afos pude
observar el incansable trabajo del Dr. Horacio Joffre Galibert y su familia para
conseguir avances que favorezcan la vida, el andlisis, la inclusién, de quienes re-
cibe su asociacion. Ellos proporcionan grandes capacitaciones a las familias para
lograr asi comprender y contener los sintomas y padecimientos de este trastorno.

Sigamos por este camino, es la solidaridad, la empatia y el amor los que haran
la diferencia.

Judith Casal
Conductora del programa Las Tardes con Pink en radio Leed FM
Madrina de Fundamind

LA DISCAPACIDAD Y EL SINDICALISMO

Desde la Comision Federal de Discapacidad de la Asociacion de Empleados Fis-
cales e Ingresos Publicos - Mesa Directiva Nacional (AEFIP-MDN) que presido,
acompafamos la presente obra de nuestro querido amigo Dr. Horacio Joffre Ga-
libert Fundador y Presidente Honorario de APAdeA — FAdeA, con quien compar-
timos la ardua labor en pos de los derechos de las personas con discapacidad.

Nuestra comision lleva mas de una década defendiendo los derechos de los com-
paferos con discapacidad, promoviendo la insercion laboral e integracién plena
en el ambito de la AFIP como incluir en el inicio, la asistencia de una Intérprete
de Lengua de Sefas para los compaferos sordos y el cumplimento del Cupo 4%
en el ingreso para las Personas con Discapacidad.

A poco de haberse constituido se planificé un trabajo permanente con entida-
des gubernamentales y no gubernamentales relacionados con las tematicas de
Inclusion y Discapacidad, suscribiéndose convenios de inter-relacién y convenio
de asistencia técnica reciproca y comisiones de enlace para desarrollar trabajos
interdisciplinarios con: el Servicio Nacional de Rehabilitacion (SNR); el Instituto
Nacional de Tecnologia Industrial (INTI), ADAJUS; del Ministerio de Justicia y
Derechos Humanos; la Direccion de Promocion de la Empleabilidad de Traba-
jadores con Discapacidad del Ministerio de Trabajo, Empleo y Seguridad Social
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de la Nacion (MTESS); la Comision de Discapacidad de la Honorable Cdmara de
Senadores de la Nacién; fuimos pioneros en el Convenio de Asistencia Técnica
con el INADI (Instituto Nacional contra la Discriminacion) para fijar la politica
antidiscriminatoria en la Institucion e integrar el Observatorio de los Derechos
de las Personas con Discapacidad (ex CONADIS, actual ANDIS), APAdeA-FAdeA,
ASDRA, ANGELMAN ARGENTINA, entre otros.

En el 2016 logramos la “Politica de insercién e integracién laboral de personas
con discapacidad” en AFIP 461/16.

Todo este trabajo que menciono y que es en pos de todas las personas con disca-
pacidad, no hubiese sido posible sin el apoyo y respaldo de personas como el Dr.
Horacio Joffre Galibert, que hace por el otro desinteresadamente, y sobre todo
por la tematica, con mucha pasion y tenacidad sin horarios, ni dias calendarios,
ni lugares geograficos.

Realmente es un honor compartir tu amistad y las actividades que realizamos
juntos. Esté donde esté y ocupe el lugar que ocupe, siempre voy a estar a tu lado.
Te admiro!! Abrazo enorme.

Gustavo Damian Luppo
Comisién Federal de Discapacidad

AEFIP-MDN
RNEBP N° 6694 Personeria
APAdeA Juridica N° 000977 1.G.J.
Asociacion Argentina Av. Corrientes 745 4to 40/41
de Padres de Autistas info@apadea.org.ar | www.apadea.org.ar Tel.: 0810-345-2508

19



CUADERNO UNO
EL AUTISMO EN EL ESCENARIO DE LOS DERE-
CHOS HUMANOS

por Dr. Horacio Joffre Galibert*

DiA MUNDIAL DE CONCIENCIACION
DEL AUTISMO DECLARADO POR
LAS NACIONES UNIDAS
La ONU designé el 2 de abril, que en la Argentina
coincide con la gesta del Dia del Veterano y de los caidos

en la guerra de las Malvinas
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Autismo:
El enigma interpelante de la condicién humana celebra el dia mundial
de su concientizacion

¢Coémo impactoé el autismo a la familia, la ciencia y la sociedad?

Cada vez que sucede que el autismo cubre a un nifio con sus blancos copos de silencio,
tiene lugar el comienzo de una historia larga, atormentada y conmovedora. Es el Everest
de la psicopatologia infantil, el monte mds alto y dificil de escalar, es un fenémeno compa-
rable al gigantesco cataclismo geoldgico que dio lugar a la montafia mds alta, el autismo
produce un cataclismo evolutivo que aun no puede ser coronado y vencido en la lucha
portentosa por superarlo {...).

Nos decia un angel de la investigacién y tratamiento del autismo, Angel Riviére,
en aquel histérico ateneo para padres de APAdeA —Asociacion Argentina de Pa-
dres de Autistas— en el frio julio de 1995.

Para los padres, en general, el proceso de impacto produce desconcierto; es-
tamos ante la maxima perplejidad, el asombro, la angustia y los desafios que
pondrén a prueba su resistencia o la vulnerabilidad de su autoestima, ademas
de la constelacion social en la que la persona con Trastornos del Espectro Autista
(TEA) desarrollard un proyecto de vida. Segln el designio de la geografia que
enmarque el pafs y la nacionalidad de la persona con autismo, la insercién de esta
en las politicas publicas, los programas de atencién, el financiamiento e incluso
en algunos sitios el lucro en la venta de productos sin probada eficacia cientifica
con los costos significativos para las familias tornard en imperiosas acciones de
concientizacién y transmision del conocimiento en las disciplinas que versan so-
bre la calidad de vida de estas personas.

Las investigaciones de la ciencia sobre un trastorno emblematico del desarro-
llo humano arrojan una caracterizacién de personas con deficiencias en la in-
teraccién social, problemas en la comunicacion verbal y no verbal, patrones de
comportamiento, intereses y actividades restringidas y repetitivas, que pueden
representarse en un crisol de hiperactividad, impulsividad, agresividad e incluso
conductas autolesivas, acufando cada vez més preguntas que respuestas para su
atencién, comprension y sustentabilidad en todos los ciclos de vida de la persona.
Por tal motivo, se plantean conjeturas en el abanico de la discapacidad, dado
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por un desorden neurobiolégico y su condicién de “de por vida", afirmandose
que no es una enfermedad, sino otra forma del desarrollo como consecuencia de
una disfunciéon cerebral que se da antes de los tres afios de vida como sindrome
incapacitante en los casos mas agravados.

En ese marco, salen a la luz descripciones que hicieron conocer el trastorno ante
el mundo desde EE.UU.: Leo Kanner, en su articulo cientifico “Alteraciones au-
tistas del contacto afectivo”, en 1943, asi como Hans Asperger, en Europa, en
1944, con "Psicopatia autista en la infancia”. De esta forma, se instalaron teorias
y posturas dominantes de la época por los efectos en los padres, la hipdtesis pa-
rental psicogenética que produjo retraimiento en la aparicién de los movimientos
asociativos por la etiologia, su origen y génesis en los padres.

El afo 1962 marco un hito en la historia universal del autismo: naci6 en Inglate-
rra la National Autistic Society (NAS), dando inicio a la creacién de los servicios
y siendo la primera asociacién de padres, estos en su doble caracter de proge-
nitores y cientificos. Luego, en EE.UU., con la Sociedad de Autismo de América
(-ASA-por sus siglas en inglés) junto a la NAS, se convirtieron en celebridades
Lorna Wing, Ruth Sullivan, John Wing, William Sullivan y Bernard Rimland, por
sus trabajos en las asociaciones de padres, presionando a las ciencias y a los go-
biernos en busca de soluciones para la poblacién autistica, con el asociacionismo
como el motor que avanzé y cambi6 la posicion del autismo en el mundo.

Esta situacién interpel6 a los gobiernos, a las ciencias, el arte 1, y a la sociedad en
general, al conocimiento sobre la tematica para difundir la mayor informacion. Si
bien no se cura, se puede lograr una insercion social partiendo con diagnésticos
fiables y deteccion temprana y con los apoyos necesarios para romper las barre-
ras desde su reconocimiento como persona en igualdad de condiciones que las
demaés con autonomia y autodeterminacion, afianzando los aportes de las perso-
nas con autismo a la sociedad para ejercer con plenitud sus derechos y gozarlos.

El autismo en la Argentina: caso APAdeA

En la Argentina, para entonces, el hegemonismo médico, céntrico, asistencialista,
rehabilitador psiquiatrico no morigeraba la necesidad de un sistema de salud para
tan enigmatico y misterioso sindrome, sumado al cuadro culpégeno de los pa-
dres por el modelo “responsabilizador”, y, en la interpretacién de una corriente
psicoanalitica de la época, fue necesario un proceso restaurador doloroso para
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las familias y las personas con autismo, que llevoé décadas de fracasos para los
intentos asociativos de padres para posicionar a los TEA.

Abriendo el camino como pioneros a la comprension del autismo, luchando contra el estig-
ma social y contra las erréneas ideas psicogénicas del psicoandlisis. 2

En ese orden, se hacian mayores “la incumbencia de los padres, la falta de aten-
cién por parte del Estado en el sistema de salud y la expulsién del sistema educa-
tivo nacional” 3, expresaba Jorge del Hoyo (padre de Maria Sol, de 38 afios, con
TEA). Todo esto motivé un movimiento de padres que se inicié en 1983 con el
advenimiento de la democracia, dispuesto a dar batalla al status quo del sistema,
tarea que llevo 10 afios de fracasos asociativos y antagonismos entre padres y
profesionales, hasta su consolidacion como APAdeA, la Asociacion Argentina de
Padres de Autistas, propulsando tres metas: a) Demandar a los gobiernos poli-
ticas publicas a través de legislacion especifica; b) Importar técnicas de probada
eficacia no existentes en el pais; c) Ejercer derechos empoderando a padres, a las
personas con autismo y a sus organizaciones. Asi nacié el movimiento asociativo
en la Argentina, bajo el lema “Pensar en grande, cambiar las cosas y posponer lo
urgente”, haciendo alusion a lo expresado por Ricardo Saldafa (padre de Alejan-
dro, de 30 anos, con TEA) con una mistica audaz e irreverente”. 4

APAdeA llevo adelante sus objetivos, desterrando la culpa y enfrentando al es-
tablishment de la salud y la educacién. Dos madres y el fundador Horacio Joffre
Galibert importaron el primer franchising (como producto exitoso, el know-how y

1 El autismo ha producido fascinacion por conocimiento o desconocimiento, basta con observar la
cantidad de producciones audiovisuales cinematograficas, ejemplo de ello, es la pelicula Rain Man,
basada en la historia de dos autistas, uno de ellos Joseph Sullivan, 5to hijo de Ruth Sullivan, madrina
de APAdeA. Como también en la literatura, lo sorprendente para algunos estudiosos biégrafos litera-
rios es el caso del autor argentino, Jorge Luis Borges, en su obra maestra Funes el Memorioso. Cuyo
andlisis sera proximamente publicado por parte del Dr. Horacio Joffre Galibert, Adam Feinstein, bajo
la supervisién de la escritora Maria Kodama.

2 Feinstein, Adam. (2010). A History of Autism — Conversations with the Pioneers.

Londres, Inglaterra.

3 Galibert, Horacio Joffre. (2014). Il Congreso Argentino de Autismo - 2a Asamblea Nacional de
Padres de Personas con Autismo. Fondo Editorial de APAdeA. Buenos Aires, Argentina.

4 |dem.
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el my book soporte papel) desde UCLA -Universidad de California, Los Angeles-,
EE.UU. previa entrevista con el Dr. Ivar Lovaas. Un paquete de modificaciones
de conductas, comprendido de las técnicas ABA (Anélisis Conductual Aplicado)
y un instructor, hecho pionero que cambi6 la historia en el pais, revolucionando
todo tipo de resistencia tanto del sistema como de la mayoria de los profesionales
locales. La hazafna fue lograda por estos padres de APAdeA.s

1a Caminata por la Discapacidad. 1994. Organizada por la Arquidiécesis de Buenos Aires, comunida-

des judias y APAdeA como coorganizadora con otras entidades de la discapacidad.

En esta lucha que cumple en este afio 2019 su 25° aniversario, APAdeA adelanté
en 1984 la presentacién del primer Proyecto de Ley Nacional de Autismo, que
se replicaria en varias provincias, siendo Chubut la primera en sancionar una Ley
de Autismo en todo el continente en 1996, que sirvié de base normativa para
el logro de la maxima conquista del colectivo de la discapacidad en el palis, la
sancion de la Ley 24.901 llamada “ley del bolsillo”, que solucioné el pago del
100% de las prestaciones para todas las personas que acreditasen el certificado
de discapacidad con la indicacién médica del tratamiento.

® El hecho inedito consistio en importar estas técnicas de probada eficacia, inexistentes en la Argenti-
na. El mérito de lo que significo para la atencion de las personas con TEA irrumpiendo los paradigmas
médicos y de dominio del psicoandlisis. No lo hicieron las politicas publicas ni las universidades ni las
coorporaciones de la salud, lo hicieron estos padres decididos y visionarios.
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Desde la sancién de la Ley 24.901, APAdeA se comprometié conjuntamente con
el resto de las instituciones que representan el espectro de la discapacidad, a no
generar ni propulsar legislacién auténoma para cada discapacidad. Esta es la pos-
tura que mantuvo APAdeA durante todo el proceso de la sancién de la actual Ley
de Autismo 27.043/14. Motivo por el cual, se hizo publico este posicionamiento,
una de estas acciones fue la publicacion en la revista El Cisne. ®

Como movimiento asociativo, APAdeA trabajé con el colectivo de la discapa-
cidad en el pais, participando en foros, eventos y visiblemente en caminatas y
actos publicos, mostrando a la sociedad las personas con TEA.

Este mensaje profundo, fundado y testimonial con propuesta a una vida me-
jor cautivé a la prensa y a otros actores sociales al ir conformando més grupos
organizados, que el 17 de junio del 1999 dieron nacimiento a la Federacién
Argentina de Autismo —FAdeA—, con representacion territorial nacional en TEA,
que cohesioné la obra legislativa y reafirmé la audacia de los cambios impulsado
en la gesta de APAdeA.

Hoy es necesario apuntar a la concienciacién de la vida adulta, el autismo y el
trabajo, dispositivos de respiro para los padres, viviendas, residencias, casas de
medio camino y ocio para las personas con autismo y sus familias. Para llevar a la
practica estos objetivos estan las nuevas figuras del nuevo Cédigo Civil y Comer-
cial Argentino, con la posibilidad de los contratos asociativos, las tipologias socie-
tarias de los fideicomisos en discapacidad, como es el actual proyecto de APAdeA
“La Casa del Autismo APAdeA". Entre otros logros, se concientizé al sector de la
produccién de las empresas invirtiendo en proyectos para personas con autismo,
como es el caso del programa “Autism at Work” de la empresa multinacional
SAR al cual dentro de un convenio se ha incorporado APAdeA en la Argentina
para llevar la bandera de la insercién laboral de las personas con autismo. Esto se
reflejaria en una oleada de interés por otras areas del sector privado.

El “Grupo APAdeA" conformado por APNA (sede Gurruchaga, CABA) La Misién
(sede Pueyrreddn, CABA), FAdeA (sede Corrientes, CABA) APAdeA (sede Lava-

© Ver: http://apadea.org.ar/entradas-novedades/apadea-en-el-cisne-leyes-por-tipos-de-discapaci-
dad/
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lle, CABA), conforme sus tipologias societarias, trabajan en dos unidades de giro
social, una, la mistica y los logros como asociaciéon de padres, y la otra, como
ONG encuadrada como empresa social (programas y servicios), sustentadora
de los objetivos fundacionales, que con AlaFe desarrollan el &mbito regional
latinoamericano, complementando el mapa mundial con la WAO -World Autism
Organisation-.

APAdeA también importo el primer programa con formatos adecuados a las ne-
cesidades locales de respiros/residencias/hogar, que se consolidé con la concre-
cion de la obra comunidad San Ignacio 7, situada en General Las Heras, Provincia
de Buenos Aires.

12 anos elevando conciencias sobre el autismo desde la declaracion del dia
mundial por Naciones Unidas: 2 de abril

En las Ultimas décadas en el arcoiris de la discapacidad, desde la evolucion de
su concepcidn hasta la presencia en la voz de sus protagonistas en autismo, los
padres, que en general “somos la voz de nuestros hijos" (lema de la mistica de
APAdeA), la visibilidad, los simbolos y el lento proceso del reconocimiento publi-
co evolucionaron en todos los aspectos sociales, legales, econémicos y politicos.
Un rol determinante en este proceso es el papel global de la Organizacion de las
Naciones Unidas (ONU), ejemplo de ello es la suscripcion de la Convencion de
los Derechos del Nifio (1989), la Declaracién del Milenio (2000), la Convencidon
de los Derechos de las Personas con Discapacidad (2007) y la Agenda 2030 so-
bre los Objetivos de Desarrollo Sostenible (2015), asi como diversas conferencias
mundiales referentes a Derechos Humanos (DD.HH.) para el disfrute de una vida
plena y digna como el goce de todos los derechos y libertades en igualdad de
condiciones de todas las personas.

Dado este auge mundial con respecto al autismo, la misma ONU, consciente
de que el autismo es una discapacidad permanente del desarrollo con indepen-
dencia del sexo, raza o cualquier otra condicién, en Sesion Plenaria N° 76 de la

7 La realidad es que en Argentina no existen lugares para las familias de adultos con TEA. Uno de
esos sitios es la Comunidad Respiro Residencia San Ignacio, Unica en su tipo y con las caracteristicas
especificas para adultos con TEA, bajo la direccion de Augusto Joffre Galibert, hermano de Ignacio,
de 35 afos, con autismo severo. Este Ultimo reside permanentemente alli con otros adultos con TEA
desde hace 6 afnos.
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Asamblea General, a través de Resolucién 62/139, del 18 de diciembre de 2007
8, declaré el Dia Mundial de la Concienciacién del Autismo, disponiendo el dia 2
de abril para su celebracién, invitando a los Estados miembros, a las organizacio-
nes del Sistema de Naciones Unidas, a los movimientos asociativos de personas
con autismo y sus familias a aumentar la conciencia publica sobre el Trastorno del
Espectro Autista (TEA).

Desde su declaracion, anualmente la ONU en la figura de su Secretaria General
establece un tema central. Este afio 2019 le corresponde el lema “Tecnologias de
asistencia, participacion activa”. Se destaca el acceso a tecnologias de asistencia
asequibles para las personas con autismo como requisito previo para eliminar las
barreras a su plena capacidad social, econémica y politica, y de esta forma poder
ejercer sus derechos humanos basicos y participar plenamente en la vida de sus
comunidades, trabajo que debe ser llevado de la mano entre el Estado, el sector
privado y las organizaciones sociales.

En lo atinente a la implementacion de las nuevas tecnologias en el ambito del
autismo, deben imperar los valores de igualdad, equidad, inclusién y transparen-
cia, poniendo énfasis en una perspectiva ética y un uso responsable. Todo esto
se interpreta en el acceso a una vida mas autbnoma como maxima aspiracion
para la vida adulta, la empleabilidad y la premoriencia de los padres, con la sal-
vedad de regular el uso ludico y de pantalla, que, en muchas ocasiones, puede
incrementar el riesgo de dafno en el desarrollo cognitivo y su abstraccién en co-
munidades digitales; asi también lo defiende expresamente Temple Grandin, la
persona con TEA mas famosa en el mundo, durante la Conferencia de Autismo
ofrecida en el municipio de Montevideo, Uruguay, el 21 de julio de 2018, donde
participd APAdeA.

En ese sentido, APAdeA tiene en su agenda la preocupacién como asociacion de
padres en el uso responsable de pantalla, acompanando a sus hijos en el acceso
a la tecnologia. Tal es asi, que en la planificacién institucional se prevé el armado
de una campafa pionera en el pais para advertir sobre los factores de riesgo que
alteran el desarrollo.

8 APAdeA, con membresia constitutiva en la creacién de la World Autism Organisation (WAO, Bru-
selas, 1998), fue notificada con antelacién al procedimiento que se desarrollaria en la ONU para de-
clarar un dia mundial del autismo y recibi6 las credenciales para participar en tan importante evento.
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El color azul y sus simbolos internacionales

APAdeA no estuvo fuera de la militancia global en la causa del autismo; en los
paises mas adelantados se hacian visibles los mismos emblemas de colores de
“Hablemos de autismo”, “El autismo habla: esclichale” (Federacién Espanola),
los antecedentes de los afios cincuenta y el hecho creativo de Gerald Gasson de
la cinta con el rompecabezas en 1963, la complejidad del autismo en la repre-
sentacion del rompecabezas de 1999 y las campafas que fueron instalando el
azul de la diversidad, al tiempo que no hay dos personas con autismo iguales.
También hubo grupos de resistencia que no estuvieron ni estan de acuerdo con
estos simbolos, entre ellos la mencionada WAO que enfrenta a Autism Speaks
sobre la implementacion del color azul, por considerarlo un color que difunde
miedo, tristeza y silencio ° .

Para muchos miembros del sector, estos simbolos y colores representan la tris-
teza y la no esperanza, y esto también es parte de la diversidad. APAdeA tomé
la representacion del azul para su logo y su marca en 1994 del color del mar: a
veces tranquilo y sereno, y otras tan tormentoso como los momentos que vivi-
mos las familias, expresiones conocidas de los grupos y referentes del autismo
en el mundo. El color azul se ha popularizado como simbolo del autismo y sirvié
para empoderar a las organizaciones y visibilizar el sindrome, siendo ya un clasico
iluminar los edificios emblematicos de las ciudades y los sitios mas reconocidos
en el planeta.

Hubo un antecedente en nuestro pais para fijar un dia nacional del autismo:
fue el proyecto de ley presentado por APAdeA a través del senador nacional
Fernando de la Rda conjuntamente con la reproduccién del proyecto de Ley
Nacional sobre el Autismo en 1994, donde se designaba como dia nacional el 25
de agosto de cada afio en conmemoraciéon al nacimiento de APAdeA, y ambos
proyectos obtuvieron media sancién. De tal manera que algunas provincias man-
tienen dicha celebracion, entre ellas, APAdeA delegacion Chaco. Afios mas tarde,
y con apego al mandato de la ONU, la Argentina instituy6 el 2 de abril como Dia
Nacional de Concienciacion sobre el Autismo, con la sancién de la Ley 27.053,

9 Ver: http://franklludwig.com/anythingbutblue.html?fbclid=IwARObsUGSHV8VuTEoy36cbQKzB-
jhbO_-Wu4Y9cY3ErhytBLvQJEdOoxBcOi0
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del 3 de diciembre de 2014. Qued¢ establecido que el Poder Ejecutivo nacional,
a través de los organismos competentes arbitraria las medidas necesarias para la
organizacion de eventos y programas destinados a orientar y fomentar la com-
prensién sobre el TEA.

El colectivo autistico argentino celebra esta fecha todos los afios desde el 2009
en los espacios publicos de las ciudades y las distintas localidades, entre ellas el
Obelisco, la Casa Rosada, el edificio del Congreso de la Nacion y otros lugares
importantes en las provincias del paifs, con la presencia de las organizaciones; de
los movimientos asociativos de padres que tltimamente han adherido también
organizaciones de profesionales y otras ONG colegas en todo el espectro de la
discapacidad.

Foto histérica del primer 2 de abril en 2009. APAdeA-WAO. Momento de suelta de globos entre los
presentes, directivos de APAdeA, Alexia Rattazzi por INECO, conductora de TV Nequi Galotti con su

hermano (adulto con TEA).
¢Como celebramos el primer 2 de abril en la Argentina?

APAdeA recibi6 la notificacion como organizacion nacional para implementar el
dispositivo para la celebracion de este evento con un manifiesto de la WAO que
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contenia la resolucion de las Naciones Unidas que consistia en divulgar y difundir
el autismo en los medios de comunicacion a través del lanzamiento de globos
en un lugar publico. A tal efecto, se reunié la Comision Directiva de APAdeA y
FAdeA, y resolvi6: 1) Enviar un comunicado de prensa explicando el sentido del
2 de abril; 2) Cumplir el mandato como miembros de la WAO; 3) Gestionar con
el Gobierno de la Ciudad de Buenos Aires espacios publicos en el perimetro del
Obelisco; 4) Instruir a las APAdeA del interior, y 5) Montar una guardia en la sede
histérica de Lavalle 2762, 3°26, para atender consultas acompafnados de profe-
sionales. Ese 2 de abril de 2009, amaneci6 nublado, estuvo presente el grupo de
padres de APAdeA, acompafiados de poco publico transelinte, a pocas cuadras
se realizaban las exequias del expresidente Raul Alfonsin.

También hubo iniciativas de otros grupos de padres, que en los dias subsiguien-
tes celebraron convocatorias; entre ellos, la agrupacién TGD, que en los afios
posteriores trabajé organizando el acto en la Plaza del Congreso o la Plaza de
Mayo. Acto que, por la ley citada, corresponde al Estado a través de los entes
competentes en discapacidad, que amplian su alcance en todo el pais cogestio-
nandolo con la sociedad civil, de tal manera que los aspectos logisticos, técnicos
y ambientales deben guardar relacién con el cuidado del planeta. Por ejemplo,
este ano se estd evaluando reemplazar el uso de los globos como parte de la
celebracion.

Maés recientemente, en el afio 2014, se conform¢ la Red del Espectro Autista (Re-
dEA) '°, conformada por un grupo de organizaciones con personeria juridica y
grupos autoconvocados de la sociedad civil, tanto de padres, familiares y perso-
nas con condicion del Espectro Autista como de profesionales especializados en
la tematica, con la intencién de generar, debatir y promover iniciativas concretas
en relacién con los derechos de las personas con autismo.

Un elemento particular para destacar en el caso argentino es como la celebra-
cién en torno al autismo del 2 de abril coincide con la gesta de la Guerra de las
Malvinas (1982), hecho por el cual, APAdeA, siguiendo la sincronia de estos dos
hechos histéricos, trasladé el ritual en honor a los veteranos que se realiza cada
afio en Ushuaia a una vigilia en nombre del autismo en el afo 2016.

© Miembros fundadores: APAdeA, AsAAr, FLACSO, Fundacion Brincar, CEUPA, PANAACEA y TGD-
Padres-TEA.
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Algunas conclusiones como corolario de la lucha en la causa del autismo que
simbolizan la celebracion del 2 de abril de cada ano

El autismo viene aportando conocimiento a las ciencias, como es la mente huma-
na, su comprension en el tejido del entramado social para poder ver el bordado
fino de una trama al revés que nos dé una pista para entender el mundo mental
del autismo. El Estado Nacién hoy no es exclusivo como actor. Hay otros actores
sociales: las ONG, los movimientos asociativos en discapacidad cuya participa-
cién activa en la ONU ha hecho posibles las Convenciones —Nada sobre nosotros
sin nosotros-, la garantia de derechos o las declaraciones mundiales.

Equipo institucional y Comisién Directiva de APAdeA. Plaza de los dos Congresos. 2 de abril de 2018.

Las organizaciones en autismo estan marcando la pauta en la concienciacion,
en las agendas politicas de los gobiernos y de los demas actores de la sociedad.
Sobreviven a los padres, ofrecen contencién y son amigables a autocriticas en
su representatividad y en su rol. Las personas con autismo contribuyen a una
sociedad mejor, es auspiciante que se las conozca como son y cémo enriquecen
la vida de una comunidad. Hay una actitud solidaria e inclusiva de la Argentina
que quiere y siente a su gente.
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Es necesario visibilizar al colectivo autistico. Entender su naturaleza compleja y
maravillosa para vivir en este mundo y entenderlo, logrando los apoyos para una
real integracion e inclusion social laboral, econémica y politica gozando del pleno
derecho a la felicidad. Los padres no podemos cansarnos, acompanados de las
ciencias, de los profesionales, asi como de las nuevas estrellas de hoy, que son
las personas de vida silenciosa que cuidan y aman a nuestros hijos y son los que
concientizan cada dia con testimonio a la sociedad.

Este afo, una vez mas, conmemoramos el 2 de abril, para seguir elevando con-
ciencias y revelando el enigma humano, convocando a la sociedad: iVamos a
celebrar la diversidad en el escenario de la dignidad!

Autor: Dr. Horacio Joffre Galibert, padre de Ignacio, de 35 afos, con autismo
severo. Fundador y Presidente de APAdeA -Asociacion Argentina de Padres de
Autistas-, FAdeA -Federacién Argentina de Autismo-, Fundaciéon La Misién, Fi-
deicomiso “La Casa del Autismo APAdeA”, ALAFE —Autismo Latinoamérica Fe-
deracion—, y representante de Argentina ante la WAO —World Autism Organisa-
tion-. Con la colaboracién del equipo institucional y profesionales de APAdeA y
la asistencia de la Lic. Arantxa Padrén.

Asociacion Argentina de Padres de Autistas (APAdeA)
htip#fapadea org arf

SEDEINSTITUCIONAL
Av. Corrientes 745 42 40/41 (1043) Ciudad de Buenos Aires, Argentina | Tel/Fax
(011) 4394-5893/ 4328-0291 | Horario: 10a 12y 14a 18 h.

SEDE ADMINISTRATIVA
Lavalle 2762 piso 3, of. 26 (1090) Ciudad de Buenos Aires, Argentina | Tel/Fax:
(011) 4961-8320/ 4962-9523 | Horario: 10a 12y 14a 17 h.

SEDE INTEGRACION Y CAPACITACION

Pueyrreddn 1443 piso 12, oficina B (C1118AAE) Ciudad de Buenos Aires
Tel/Fax: (011) 2050-3757 | Horario: 10a 12y 14 a17h

SEDE SERVICIOS, RESPIRO, RECREACION Y ARTE
Gurruchaga 1989-1991. Ciudad de Buenos Aires
Horario: 10212 y14a 17 h

Servicios y programas:

- Orientacion y asesoramiento legal a familiares, profesionales y entidades
publicasy privadas

- Padresa laescucha

- Encuentro de padres

- Apoyo legal especializado

- Talleres de capacitacién para cuidadores temporarios

- Escuela para padres y hermanos

- Sistemas alternativos de comunicacién

- Programa de recursos tecnolégicos.

- Tallerde artes plasticas

- Actividades institucionales

- Programa de empleabilidad.

- Tratamiento: casi 100 familias atendidas con TCC.

- Integracionfinclusién escolar: 700 familias atendidas. APAdeA hace
intermediacién entre profesionales prestadores independientes y los
efectores de salud
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EL MULTILATERALISMO Y LA DISCAPACIDAD
Las Naciones Unidas, la Convencion sobre los Derechos de las

Personas con Discapacidad y las Cumbre Globales

por Lic. Arantxa Padron - Grupo APAdeA
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Con la suscripcion de la Declaracion Universal de los Derechos Humanos (1948)
durante la Ill Asamblea General de la recién creada Organizacion de las Naciones
Unidas (ONU) 1, fue establecido un ideal comun para los pueblos donde figuran,
en un sentido amplio, aquellos derechos que son inherentes a las personas deri-
vados de su condicion y dignidad humana.

La pertinencia histérica de este instrumento responde a una coyuntura mundial
post-bélica donde los paises buscaban consensos para mantener la paz en el pla-
neta, motivo por el cual, su redaccién se orienta de forma decidida a proteger la
vida y la libertad de las personas, dotando a los Estados de una responsabilidad
juridica para garantizarlo.

El impulso certero de la Declaracion se ha desempefado como un gran paraguas
que aglutina y a su vez respalda nuevas causas que se adaptan a la evolucion
de la humanidad en estos 70 anos. En ese sentido, las cuestiones consideradas
esenciales a la condicién humana han tomado otro norte y actualmente el debate
se centra en responder a aquellas exigencias que siguen vigentes, es decir, que
no han sido favorecidas ni resueltas.

Para tal efecto, los paises y la ONU, conscientes de la necesidad de atender la le-
gitimacion de los derechos de grupos que han sido vulnerados en mayor medida,
ha servido de inspiracion para la redaccion de nuevos instrumentos de derechos
humanos denominados convenciones. Dichas convenciones deben ser ratificadas
por los Estados Parte, sometiéndose de esta forma a una estructura supranacio-
nal que se encargara de velar por su complimiento y adaptaciéon al ordenamiento
juridico nacional.

A lo largo de los afos, varios colectivos se vieron beneficiados por este tipo de
instrumentos que cumplen la funciéon de ampliar el alcance y hacer extensivos
los derechos humanos, entre ellos encontramos los que se refieren a la discrimi-
nacién por condicion de refugiado, raza, mujer, religién, y derechos de los nifos.
No obstante, hubo un grupo que venia quedado rezagado en este proceso de
actualizacién mundial; el sector de la discapacidad.

1 En la ONU los procesos de derechos humanos son supervisados en Ginebra y Nueva York, incluidos
los érganos de tratados, el Examen Periédico Universal y el Consejo de Derechos Humanos.
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En la historia podemos encontrar importantes eventos que buscan realzar la im-
portancia de dialogar sobre la discapacidad y propiciar un mundo mas inclusivo,
uno de ellos, es el 3er Congreso Internacional “Discapacidad en el ano 2000,
celebrado del 14 al 16 de febrero del ano 2000, en Ciudad de México, en el mar-
co de la 5° Asamblea Mundial de la ONU. En el mismo, tuvo la oportunidad de
participar la Asociacién Argentina de Padres de Autistas (APAdeA), mediante la
designacion del Dr. Horacio Joffre Galibert, esto respondié al apoyo recibido por
parte del para entonces, Ministro de Salud, Héctor Lombardo, quien siguiendo
instrucciones del presidente Fernando de la Rua, concedié al Dr. Joffre Galibert
autorizacion para llevar adelante la representacién ad hoc de la Republica Argen-
tina en dicho evento.

Cabe mencionar que el Dr. Joffre Galibert ofrecié un discurso a los presentes
durante el acto de apertura del Congreso, al cual asistieron importantes autori-
dades del gobierno mexicano y de la ONU. En ese sentido, se refirié a los pre-
sentes para destacar la presentacién del proyecto de Ley Nacional de Autismo
en Argentina, lo cual se posicionaba como un importante avance en legislacién
nacional y politica publica en Suramérica. A modo de cierre manifest6: “felicita-
mos desde lo mas profundo de nuestros corazones como padres de personas con
autismo el encomiable trabajo de la organizacién, desedndoles todos los éxitos
por tan noble mision"?2 .

Este tipo de debates se fueron proliferando en diversos eventos que congregaba
a las organizaciones de la sociedad civil en el mundo, expresando con mayor
determinacién la necesidad de que la inclusién plena de las personas con disca-
pacidad en la sociedad requeria de una convencion internacional vinculante para
todos los paises.

De esa forma, la Asamblea General de la ONU, acepté una propuesta de los
Estados Unidos Mexicanos y aprobé la Resolucién 56/168: “Convencién inter-
nacional amplia e integral para promover y proteger los derechos y la dignidad
de las personas con discapacidad”, el 19 de diciembre de 2001, en la 88° Sesién
Plenaria. Dando seguimiento a acuerdos precedentes tales como las Resolucio-
nes 37/52, de 3 de diciembre de 1982, en que se aprob6 el Programa de Accién

2 El video de dicha intervencion se encuentra en los anales de APAdeA, como documento histérico.
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Mundial para los Impedidos, 48/96, del 20 de diciembre de 1993, en que se
aprob¢ las Normas Uniformes sobre la igualdad de oportunidades para las per-
sonas con discapacidad, y 54/121, del 17 de diciembre de 1999, que se refiere
a la aplicacion del Programa de Acciéon Mundial para los Impedidos, asi como
la resoluciéon 2000/10 del Consejo Econdémico y Social, de 27 de julio de 2000,
relativa a la promocién ulterior de la igualdad de oportunidades para las personas
con discapacidad.

La Resolucién encargé la conformacion de un Comité Especial abierto a la parti-
cipacién de todos los Estados miembros de Naciones Unidas y organizaciones no
gubernamentales, el cual se encargaria de revisar los avances hasta el momento y
examinar nuevas iniciativas, con la intenciéon de generar una propuesta que tome
en cuenta los aspectos de desarrollo social, derechos humanos y la no discrimi-
nacién de las personas con discapacidad. A partir de ello, el Alto Comisionado
de Derechos Humanos, la Division de Politica Social y Desarrollo de la Secretaria
y el Relator Especial sobre discapacidad de la Comisién de Desarrollo Social, se
encargaron de brindar el soporte necesario para llevar adelante dicho trabajo,
elevando los insumos a conferencias regionales que permitieran valorar mayores
recomendaciones para ser consideradas en el texto.

Tras cinco afios de trabajo, el Comité Especial presentd su informe final acompa-
fiado del proyecto de Convencién sobre los Derechos de las Personas con Disca-
pacidad y su Protocolo Facultativo, fueron aprobados el 17 diciembre de 2006,
durante la 76° Sesion Plenaria de la Asamblea General, exhortando a los Estados
a firmarla y ratificarla a la brevedad posible, ya que la convencién entraria en vi-
gor después de la ratificacion por parte veinte paises. Finalmente, entr6 en vigor
el 03 de mayo de 2008.

Se configurd por consecuencia el Comité sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad, el cual tiene la responsabilidad de realizar el seguimiento corres-
pondiente a la Convencién y recibir los informes de los Estados partes sobre las
medidas, politicas y adaptaciones implementadas para cumplir con lo previsto en
el texto.

Maés recientemente, podemos encontrar una importante iniciativa por parte de
la Alianza Internacional de Discapacidad (IDA por sus siglas en inglés) junto al
Departamento para el Desarrollo Internacional del Reino Unido y el Gobierno de
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Kenia como co-anfitriones, organizaron la | Cumbre Global sobre la Discapacidad
en Londres, Reino Unido, el 24 de julio de 2018, la misma fue precedida por el
Foro de la Sociedad Civil, el 23 de julio.

La agenda de la Cumbre se construy6 en torno a consultas a los diversos sectores
involucrados, quedando priorizada en los siguientes cuatro grandes temas, con
dos ejes transversales sobre asistencia humanitaria y género:

- Hacer frente al estigma y la discriminaciéon: una mayor legislacién a nivel na-
cional; cuotas de representacion y visibilidad de las personas con discapacidad; y
campanfas mediaticas de alto perfil.

- Inclusion en la educacion: estandares minimos de accesibilidad en las escuelas,
y un mayor liderazgo e inversion en la capacitaciéon de maestros y en materiales/
recursos de aprendizaje accesibles.

- Rutas hacia el empoderamiento econémico: leyes contra la discriminacién, pro-
teccion social y esquemas de capacitacion, rehabilitacién vocacional y disefio
universal.

- Aprovechamiento de la tecnologia y la innovacion: apunta a precios reducidos
y acceso ampliado de dispositivos de asistencia a través de nuevos mercados
masivos; y también un mejor acceso para cruzar la “brecha digital” a través de
las nuevas tecnologias.

A dicha Cumbre asistieron personalidades politicas de nuestra regién como es el
presidente de la Republica del Ecuador, Lenin Moreno y la Vicepresidenta de la
Republica Argentina, Gabriela Michetti.

Vale aclarar que la Alianza Internacional de Discapacidad (IDA) 3 se establecié en
1999 como una red mundial y, desde 2007, de organizaciones regionales de per-
sonas con discapacidad (PcD) y sus familias. IDA fue parte del comité especial Ad
Hoc Internacional de Discapacidad (IDC) de la ONU, cuyo fin fue la elaboracién

3 La presidenta actual de IDA es la ecuatoriana Ana Lucia Arellano, cuyo periodo corresponde a
2018-2020. La membresia de la organizacion abarca ocho organizaciones globales, seis regionales
y un miembro observador, correspondiente a 230 organizaciones en 43 paises de América, 390
organizaciones en 50 paises de Europa, 63 organizaciones en 16 paises de la region arabe, 227
organizaciones en 52 paises de Africa, y 251 organizaciones en 28 paises de la region Asia Pacifico.
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de la Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (CDPD),
junto a otras redes de organizaciones mundiales, regionales y nacionales de per-
sonas con discapacidad y organizaciones no gubernamentales (ONG), que se
convirtieron en actores clave en la negociacién de dicho instrumento.

IDA recibe el apoyo de 20 organizaciones que participan como socios y donan-
tes, dentro de ellos se encuentran importantes agencias de la ONU, tales como la
Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS), el Fondo de las Naciones Unidas para
la Infancia (UNICEF), el Fondo de la Poblacién de las Naciones Unidas (UNFPA) y
el Programa de las Naciones Unidad para el Desarrollo (PNUD).

Para este afo 2019, la RepUblica Argentina asumi6 la responsabilidad de albergar
la Il Cumbre Global de Discapacidad en conjunto con la IDA y su representan-
te regional, la Red Interamericana de Organizaciones no Gubernamentales de
Personas con Discapacidad y sus Familias (RIADIS). La Cumbre tendra lugar en
Tecnépolis, CABA, del 06 al 08 de junio del corriente afio. Para tal efecto, fueron
convocadas Organizacion de Personas con Discapacidad y sus Familias (OPDF)
argentinas, entre ellas APAdeA, para sumar en la elaboracién de la agenda y
replicar la modalidad de Londres, asi como la convocatoria a las OPDF del mun-
do con énfasis, en América Latina y el Caribe. Esto se presenta, més alla de las
pugnas politicas, como un nuevo escenario para que la voz de las personas con
discapacidad y sus familias sean oidas, en consonancia con el lema “nothing
about us, without us" *y poder seguir escribiendo historia.

4 Nada acerca de nosotros sin nosotros.

RNEBP N° 6694 Personeria

APAdeA Juridica N° 000977 1.G.J.
Asociacion Argentina Av. Corrientes 745 4to 40/41
de Padres de Autistas info@apadea.org.ar | www.apadea.org.ar Tel.: 0810-345-2508

42






v T sy
5 1‘“%“ u:*?p\a Dt{"‘ﬁfmn |

e a
terg Mungq

sy

\a Cau
I€n¢ \ama

Picad 033 W

- laCtore:
A HEUIOhSlO\Qg d del CSEl‘h
g

W m’mds
Nacidos, | QU* esta

Biografia | Horacio Joffre Galibert
Padre de Ignacio Antonio Joffre Galibert, de 36 afios, con autismo grave.

* Fundador y presidente de la Asociacion Argentina de Padres de Autistas —
APAdeA— vy de la Federacién Argentina de Autismo —FAdeA.

¢ Fundador de la Fundacién La Mision Fideicomiso “La Casa del Autismo”.
* Presidente de APNA -Asociacion Pro Ayuda a Nifios Atipicos-
¢ Presidente de ALaFe -Autismo Federacion Latinoamérica-

* Graduado en Derecho en la Universidad Catdlica Argentina. Abogado (UCA),
con posgrados y especializacion en derecho societario y ONG, UBA-UCA-Nota-
rial. Maestria en Cooperacién Internacional (UNSAM). Diplomado en Responsa-
bilidad Social Empresarial (EAN). Docente en Universidad de Buenos Aires (De-
recho y Ciencias Econdmicas) y otras universidades locales. Invitado permanente
por otros paises y por universidades e instituciones publicas y privadas como
profesor, conferencista y capacitador en catedras de grado y posgrados en su
especialidad, en entidades comerciales y civiles, ONG, movimientos asociativos,
discapacidad —marcos legales—, derechos humanos y autismo.
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* Representante argentino en la WAO —World Autism Organisation— y otros
foros internacionales, entre ellos , la representacion ad hoc de la Argentina en
el Congreso Mundial de Discapacidad dentro de la 5a Asamblea Mundial de la
ONU, México D.F, 2000.

* Autor y redactor de proyectos de legislacion sobre discapacidad (la participa-
cién histdrica en la sancion de la Ley 24.901), como la Ley Nacional de Autismo
en Argentina, reproducida desde 1994 en las provincias de Chubut, Buenos
Aires, La Rioja, Santa Fe y Corrientes.

* Director del Fondo Editorial APAdeA. Autor de trabajos y libros de su espe-
cialidad en derecho, discapacidad; autismo y publicaciones de conferencias y
ponencias académicas; entre las Ultimas se menciona: The ageing of the parents
in the home of an adult with a disability, Home Renaissance Foundation, Royal
Society of Medicine, Londres,Inglaterra 2017, que seré publicada en la coedicion
del libro A Place Called Home:OnPeople, CareandWork.

e Lider en innovacién para la empleabilidad inclusiva de personas con TEA (tras-
tornos del espectro autista) Programa Mundial ‘Autism at Work', convenio APA-
deA —SAP empresa multinacional en tecnologia.

* Sus trabajos y aportes a los Derechos de la Discapacidad y su trayectoria en
las organizaciones son referenciados en libros nacionales e internacionales, entre
los que se destaca Historia del autismo: Conversacién con los pioneros, Adam
Feinstein, Londres, Reino Unido, 2010.

* Por su trayectoria en discapacidad fue distinguido “Padrino del Centro Tera-

péutico carenciado Rayito de Sol" de su pueblo natal, Villa Guillermina, provin-
cia de Santa Fe.
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CUADERNO DOS
MANUAL GUIA PARA PADRES DE PERSC,)NAS CON TEA
DERECHOS: NOVEDADES DEL CODIGO CIVIL

por Dr. Horacio Joffre Galibert

Colaboradores equipo de APAdeA, coordinacion: Dra. Carla Campos
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Llevamos 25 afos recorridos como organizacién nacional formalizada y con per-
soneria juridica desde 1994, luego de 11 afios de historias y fracasos en soledad
por padres pioneros decididos a cambiar las concepciones en la atencién de las
personas con autismo, que produjeron una ruptura revolucionaria en la cultura
dominante en el pais.

El movimiento APAdeA comienza en 1983 con el advenimiento de la democracia
en el contexto de la expresion en libertad de los derechos humanos (Ignacio Jo-
ffre Galibert, naci6 el 3 de Junio de 1982, comenzando el largo perigrinaje junto
a un pequefio grupo de padres gestores del movimiento asociativo en autismo en
Argentina, dando batalla al hegemonismo médico centrico asistencialista -reha-
bilitador en el enfrentamiento antagdnico con la incumbencia de los padres). En
conclusion, APAdeA es producto de este proceso al que fue necesario consolidar
como un movimiento asociativo que contenga una mistica que le de sentido.

Fuimos “la voz de nuestros hijos", y ellos fueron visibles para la sociedad, ejerci-
mos los derechos e incidimos en las politicas publicas.

El desafiante trabajo de gestion institucional desarrollado a lo largo de estos afios
promovi6 legislacién para la discapacidad en general e implementé una obra
legislativa especifica para el autismo, autora de la primera Ley de Autismo en el
continente sudamericano, que luego seria base para la conquista mas importante
que tuvo la Argentina en discapacidad: la Ley 24.901, donde también APAdeA
fue protagonista de la iniciativa parlamentaria.

Se lallamé “Ley del Bolsillo”, porque las obras sociales deberian pagar el cien por
cien de las prestaciones, y esto le cambi6 la vida a miles de familiares de personas
con TEA.

Asi también APAdeA importd probadas técnicas de tratamientos no existentes
en el pais gracias al esfuerzo personal de unos pocos padres que devino en un
beneficio desinteresado para todas las familias y personas con TEA y propulsé la
concrecion de diferentes servicios: el ejercicio de derecho a elegir de los padres
con profesionales especializados en la tematica, consultorio juridico-asesora-
miento legal, orientacién a padres, capacitaciones nacionales e internacionales a
profesionales, padres y familiares, investigacion y docencia, y las areas de servi-
cio estructuradas, diagnoéstico y evaluaciones, tratamiento cognitivo conductual
domiciliario, integracion escolar y apoyo pedagogico. En esta transformacion,
empoderamos a los padres con el compromiso de los profesionales, los ambitos
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académicos, las instituciones publicas y privadas y otros actores sociales; se hicie-
ron realidad las utopias de aquella gesta, mejorando la calidad en los proyectos
de vida de las personas con TEA y de sus familias.

El actual desafio de APAdeA es, principalmente, desarrollar empleabilidad laboral
incidiendo en los ambitos pertinentes, el valor de la conformacion y la cultura
de las empresas sociales para el mercado convencional, y al mismo tiempo y en
paralelo, el plan de vivienda-respiro-residencia para el ciclo de vida adulta con
planificacion centrada en la persona con TEA.

Finalmente, todo crecimiento implica complejidades. En nuestro caso. como or-
ganizacién nacional, nos aprestamos a profesionalizar todos nuestros servicios,
homogeneizar el funcionamiento de un organigrama simple y eficiente, valorar
nuestros recursos humanos, en especial del drea de nuestros profesionales cienti-
ficos e investigadores; pero nada de esto serd posible sin una politica institucional
para generar los recursos financieros y de recaudacion de fondos para hacer rea-
lidad todos los objetivos propuestos y que nuestros hijos vivan una vida digna y
no sean una carga para sus familiares.

Este manual nos ayudara a orientar a los padres que recién inician su recorrido,
a planificar los suefios y esperanzas compartidos y a ordenar los proyectos para
los tiempos que vendran.

Reciban un fuerte abrazo con el afecto mas profundo de los padres del Grupo
APAdeA. Gracias.

“El futuro de las personas con autismo depende estrictamente de
la educacién que reciban los padres con respecto a lo que le pasa a este nifio”.
Theo Peeters

“Nuestro agradecimiento a nuestros hijos. Ellos nos empujaron a liberar nuestras
rebeldias contenidas. Ellos nutrieron nuestra inclaudicable voluntad. Solo con el
coraje que ellos alimentaron fue posible arremeter contra paradigmas
terapéuticos que parecian inconmovibles.

Ellos nos ensefaron a desprendernos de nuestras limitaciones, para encarar esa
busqueda apasionante del cédigo magico que nos permita hacer contacto. Ellos
nos forjaron en la templanza y en el disfrute minimalista de los pequefios logros.
Ellos nos interpelan cada dia desde su transparencia y su pureza.

Con su inspiracion, el futuro no tiene techo".

Ricardo Saldana - Tesorero
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¢QUE ME DIRIA UNA PERSONA CON AUTISMO? Por ANGEL RIVIERE (Afo
s 1994/1997)

*Ayudame a comprender mi entorno. Organiza mi mundo y facilitame que
anticipe lo que va a suceder. Dame orden, estructura, y no caos.

*No me hables demasiado, ni tampoco rapido. Las palabras son “aire” que no
pesa para ti, pero pueden ser una carga muy pesada para mi. Muchas veces no
son la mejor manera de relacionarte conmigo.

*No te angusties conmigo, porque haces que también me angustie. Respeta mi
ritmo. Siempre podrés relacionarte conmigo si comprendes mis necesidades y mi
modo especial de entender la realidad. No te deprimas, lo normal es que avance
y me desarrolle cada vez mas, aunque a veces tenga algunos retrocesos.

*Necesito mas orden del que tu necesitas, que el medio sea mas predecible de
lo que tl requieres. Tenemos que negociar mis rituales para convivir.

*Me resulta dificil comprender el sentido de muchas de las cosas que me
piden que haga. Aylidame a entenderlo. Trata de pedirme cosas que puedan
tener un sentido concreto y descifrable para mi. No permitas que me aburra o
permanezca inactivo.

*Como otros nifos y adultos, también necesito compartir el placer y me
gusta hacer las cosas bien, aunque no siempre lo consiga. Hazme saber, de
alglin modo, cuando he hecho las cosas bien y ayddame a hacerlas sin fallos
porque me sucede igual a ti: me irrito y termino por negarme a hacer las cosas.

*No me invadas excesivamente. A veces las personas son demasiado imprevi-
sibles, demasiado ruidosas, demasiado estimulantes. Respeta las distancias que
necesito, pero sin dejarme solo.

*Mi desarrollo no es absurdo, aunque no sea facil de entender. Tiene su
propia l6gica, y muchas de las conductas que llamas “alteradas” son formas de
enfrentar el mundo desde mi especial forma de ser y percibir. Haz un esfuerzo
por comprenderme.
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*No me pidas siempre las mismas cosas ni me exijas las mismas rutinas. No
tienes que hacerte tu autista para ayudarme. iEl autista soy yo, no tu!

*Las otras personas son demasiado complicadas. Mi mundo no es complejo
y cerrado, sino simple. Aunque te parezca extrafio lo que te digo, mi mundo es
tan abierto, sin tapujos ni mentiras, tan ingenuamente expuesto a los demas, que
resulta dificil penetrar en él. No vivo en una “fortaleza vacia”, sino en una llanura
tan abierta que puede parecer inaccesible. Tengo mucha menos complicacion
que las personas que se consideran normales.

*Lo que hago no es contra ti. Cuando tengo una rabieta o me golpeo, si des-
truyo algo o me muevo en exceso, cuando me es dificil atender o hacer lo que
me pides, no estoy tratando de hacerte dafio. Tengo un problema de voluntad,
no me atribuyas malas intenciones. Batallo para entender lo que esta bien y lo
que esta mal.

*No me agredas quimicamente. Si te han dicho que tengo que tomar una me-
dicacion, procura que sea revisada periddicamente por un especialista.

*Merece la pena vivir conmigo. Puedo darte tantas o mas satisfacciones que
otras personas, aunque no sean las mismas. Puede llegar un momento en tu vida
en que yo, que soy autista, sea tu mayor y mejor compaifiia.

*No solo soy autista. También soy un nifio, un adolescente o un adulto. Com-
parto muchas cosas de los nifos, adolescentes o adultos a los que llamas “nor-
males”. Me gusta jugar y divertirme, quiero a mis padres y a las personas cerca-
nas, me siento satisfecho cuando hago las cosas bien. Es mas lo que compartimos
que lo que nos separa.

*No me pidas constantemente cosas por encima de lo que soy capaz de ha-
cer. Pero pideme lo que puedo hacer. Dame ayuda para ser mas autbnomo, para
comprender mejor, pero no me des ayuda de mas.

*Ni mis padres ni yo tenemos la culpa de lo que me pasa. Tampoco la tienen
los profesionales que me ayudan. No sirve de nada que se culpen los unos a los
otros. A veces, mis reacciones y conductas pueden ser dificiles de comprender o
afrontar, pero no es por culpa de nadie. La idea de “culpa” no produce mas que
sufrimiento en relaciéon con mi problema.
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*No tienes que cambiar completamente tu vida por el hecho de vivir con
una persona autista. A mi no me sirve de nada que tu estés mal, que te en-
cierres y te deprimas. Necesito estabilidad y bienestar emocional a mi alrededor
para estar mejor. Piensa que tu pareja tampoco tiene culpa de lo que me pasa.

*Acéptame como soy. No condiciones tu aceptacién a que deje de ser autista.
Se optimista sin hacerle “novelas” o “castillos en el aire”. Mi situacion normal-
mente mejora, aunque por ahora no tenga cura.

*Ayudame con naturalidad, sin convertirlo en una obsesion. Para poder ha-
cerlo, debes tener tus momentos en que reposas o te dedicas a tus propias acti-
vidades. Acércate a mi, no te vayas, pero no te sientas como sometido a un peso
insoportable. En mi vida, he tenido momentos malos, pero puedo estar cada
vez mejor.

*Aunque me sea dificil comunicarme o no comprenda las sutilezas sociales,
tengo incluso algunas ventajas en comparacion con los que llamas “normales”.
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¢Qué son los TEA (Trastornos del Espectro Autista)?

Los TEA son una alteracion evolutiva de las habilidades que desarrollamos las
personas para interactuar y comunicarnos con los demas. Por ejemplo, un bebé
cuando nace interactdia con su madre o sus figuras de crianza intercambiando
vocalizaciones y expresiones faciales. Ese mismo bebé, hacia los 12 meses, inte-
ractlia con la mama compartiendo el interés por los objetos y situaciones que los
rodean. El bebé debe desarrollar la capacidad que le permite ir de una interaccién
diddica (cara a cara) hacia una interaccién triddica (el bebé con el adulto y un
objeto). De igual modo, un bebé cuando nace no tiene la capacidad para utilizar
palabras para explicar qué desea o qué prefiere; el lenguaje es un logro evolutivo
del bebé.

También, los nifios pasan de chupar, morder, tirar los objetos (como modo de usar
y jugar con ellos) a utilizarlos seglin el uso convencional: usar el tenedor para
pinchar, los autitos de juguete como vehiculos que se mueven por un camino.
Luego los nifios comienzan a usar objetos y juguetes atribuyéndoles propiedades
que no tienen; asi emerge el juego de ficcion. Los trastornos de espectro autista
son una alteracion del desarrollo de, entre otras, las capacidades anteriormente
comentadas. Por eso, los TEA se entienden como una alteracién evolutiva de las
capacidades de interaccion social, de comunicacion y lenguaje y de las conductas
adaptativas.

La alteracion evolutiva que caracteriza a los TEA se manifiesta en cada persona
de manera particular dependiendo de diferentes variables:

. Nivel general de inteligencia.

. Nivel general del lenguaje.

. Presencia de alteraciones moérbidas.
. Apoyos que recibe la persona.

Caracteristicas y areas del desarrollo més afectadas

I- Interaccién social:

Dificultad en el uso de comportamientos no verbales como el contacto ocular, la
expresion facial, posturas del cuerpo y uso de gestos pan regular la

interaccion social.

* Incapacidad para establecer relaciones con iguales (pares).

* Ausencia de bldsqueda espontéanea para compartir placer, intereses

o logros con otras personas.
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* Ausencia de reciprocidad social o emocional.
* Aislamiento.
 Rechazo al contacto fisico.

[I- Comunicacién y lenguaje:

e Retraso o ausencia del lenguaje oral.

* Dificultades en expresar sus necesidades.

* En los casos en que hay lenguaje: uso repetitivo de este o ecolalia (repeticién
de palabras o frases); uso de la tercera persona en el habla; entonacién
monétona.

* Dificultades en la capacidad para iniciar o mantener una conversacién con
otros.

e Dificultades en la comprensién del lenguaje (desde aparente sordera a impo-
sibilidad de comprender dobles sentidos, chistes o metaforas).

[1I- Comportamiento e intereses:

* Resistencia a los cambios: Aparecen rabietas frente a minimos cambios

en las rutinas.

e Comportamientos ritualistas o compulsivos: Presentan adherencia a rutinas
o rituales rigidos y no funcionales (por ej.: alinear elementos, comer siempre la
misma comida, etc.) y estereotipias motoras o verbales (aleteo de manos, girar
sobre si mismo, repetir vocalizaciones, chasquear los dedos delante de la cara,
etc.).

* Intereses o comportamientos anormales: Preocupacion absorbente, repetitiva
y estereotipada por ciertos temas o partes de objetos y apego inapropiado a
objetos extraios (elementos de limpieza. ropa. etc.).

* Respuesta inusual a experiencias sensoriales: Muestran poca o excesiva res-
puesta a estimulos sensoriales (no toleran el ruido de una aspiradora, aparentan
insensibilidad al dolor, no son conscientes de los peligros).

Sus sintomas se manifiestan de forma diversa en las distintas edades, acompa-
fiando a la persona durante todo su ciclo vital (Frith, 2004). Aunque alrededor
de un 75 % de las personas con TEA presentan discapacidad intelectual, el resto
tiene capacidades intelectuales iguales o superiores a la media. Generalmente,
a medida que estas personas se acercan a la edad adulta, tienden a estabilizar
su conducta, mejorando las relaciones con los demas y desarrollando un mayor
grado de autonomia personal. Sin embargo. es muy posible que ello no sea su-
ficiente para que puedan adaptarse a las demandas que plantea nuestra socie-
dad, y precisaran apoyo a lo largo de toda su vida. Los programas de educacién
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especializada, el desarrollo de habilidades adaptativas y la coordinacién entre
profesionales, familias e instituciones para proporcionar los recursos para una in-
sercion social adecuada son el camino hacia la implantacién de niveles de calidad
de vida en igualdad de condiciones al resto de los miembros de la comunidad.

Tipos de tratamientos

Desde que Leo Kanner y Hans Asperger publicaron las primeras descripciones del
cuadro se desarrollaron distintas formas de intervencion con diferentes niveles
de validacion. Es posible identificar diferentes formas de intervencion. De entre
ellas podemos mencionar intervenciones farmacoldgicas, intervenciones inmu-
noldgicas, intervenciones bioldgicas, intervenciones metabdlicas, intervenciones
sensoriales e intervenciones psicoanaliticas. Sin embargo, actualmente existe un
amplio consenso que considera la intervencion psicoeducativa como la mas apro-
piada para el desarrollo de las personas con TEA.

Usualmente se suele equiparar a los tratamientos psicoeducativos con aque-
llos que se basan en los principios de modificacion de conducta. Sin embargo,
debe considerarse la intervencién psicoeducativa en un sentido mas amplio, una
perspectiva que involucra diferentes métodos de ensefanza. La intervencién
psicoeducativa se define como aquella que busca “promover la adquisicién de
habilidades o conocimientos —incluyendo no solo aprendizajes escolares, sino
también interaccién social, comunicacién, lenguaje y habilidades adaptativas—
para favorecer el desarrollo de la autonomia y la responsabilidad personal” (Lord
& McCGee, 2001, p. 12; la traduccién es nuestra).

En la actualidad podemos distinguir cuatro enfoques en el tratamiento psicoedu-
cativo. Los enfoques se caracterizan por las diferentes estrategias de ensefianza
que proponen para el logro de los objetivos del tratamiento.

El primer enfoque se caracteriza por la utilizacién sistemética de procedimientos
provenientes del campo del andlisis conductual aplicado (ACA o ABA, por sus
siglas en inglés). Algunos de los programas mas representativos de este enfoque
son UCLA TAP (Lovass, 1981), LEAP (Hoyson, Jamieson & Strain, 1984), PRT
(Koegel & Koegel, 2006), Pyramid (Bondy & Sulzer-Assaroff, 2002), Autism Pa-
rentship (Leaf & McEaching, 2001, Alpine Learning Group (Mayer, 2006).

El segundo enfoque se caracteriza por la estructuracién de los espacios fisicos y
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de las actividades a través de sistemas de organizacion visual. El programa mas
representativo de este enfoque es el programa TEACCH (Cita).

El tercer enfoque se basa en la modificacion intencional de la forma en la cual
padres, familiares, educadores o terapeutas se vinculan o interactian con las
personas con TEA.

A los programas agrupados bajo este enfoque se los denomina “transacciona-
les". Los programas mas representativos de este enfoque son RDI (Gutstein,
2000), RFI (Mahoney & MacDonal, 2006) DIR (Greenspan & Wider, 1999),
Son-Rise (2012), Hannen (Manolson, 1995), SCERTS (Prizant, Wetherby, Rubin,
Laurent & Rydell, 2006) y Denver (2000).

El cuarto enfoque se caracteriza por su esfuerzo para compaginar recursos y es-
trategias provenientes de los enfoques anteriores estableciendo criterios para su
eleccién y memento de aplicacién. A este enfoque se lo denomina “integrativo”.
Algunos de los ejemplares mas representativos son ESDM (Rogers & Dawson,
2010), ImpACT (Ingersol & Dvortcsak, 2009).

Farmacolégico

No existe ningiin medicamento para tratar el TEA en si mismo; sin embargo, con
frecuencia se utilizan medicamentos para tratar las dificultades que acompafian
el trastorno.

Bioquimico

* Dietas libres de gluten y caseina
* Suplementos vitaminicos (B6/B12)

Neurosensorial
* Integracién sensorial

e Zooterapia
* Musicoterapia
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Libros y paginas de interés sobre TEA
Libros:

* Manual para los primeros 100 dias - Autism Speaks
* El autismo en nifios y adultos - Lorna Wing, Editorial Paidos.
* El nifo pequefo con autismo - Juan Martos, Editorial APNA.

Paginas de interés:

e http://www.autismspeaks.org
* http://www.autismo.org.es
e http://www.autismoandalucia.org

Recursos para confirmar el diagnéstico.

* PROTECTEA (Programa de Orientacién Temprana y Concientizacion. Trastor-
nos del Neurodesarrollo en el Espectro Autista).

HOSPITAL RAMOS MEJIA. G. Urquiza 609. Tel.: 4931-1884/6702 - Turnos de
admisién: Consultorio Area Programatica — 4957-2554 (9 a 11 h).

HOSPITAL PPINEIRO. Varela 1301 - Tel.: 4631-8100 - Turnos de admisién: Hos-
pital de Dia Pediatria, primer lunes de meses impares, 9 h, Dra. Ana Scaliter.
HOSPITAL DE NINOS R. GUTIERREZ (menores de 3 afios) - Gallo 1330. Tel.:
4962-9247/9280 - Turnos de admisién: Consultorio Nifio Sano Pediatria del De-
sarrollo - 9 h. lunes a viernes.

HOSPITAL DURAND - D. Vélez 5044- Tel.:4982-5555 - horarios de admision:
Neurologia Infantil - Consultorios externos de Pediatria Dra. Nora Grafana,
primer martes de cada mes.

* Obra social del afiliado
* Servicio de diagnostico de APAdeA (Ver en apartado servicios institucionales)

Lugares donde realizar tratamiento

* Servicio gratuito especializado en trastornos del Espectro Autista.

INDIAN (Instituto Municipal de Discapacitados y Adultos Mayores). Municipali-
dad de Lomas de Zamora, Buenos Aires. Av. Frias 1115, Lomas de Zamora.
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Actividades: Entrevistas de admisién-orientacién, evaluaciones diagndsticas, psi-
quiatria, estimulacion temprana, tratamiento cognitivo-conductual, fonoaudio-
logia, terapia ocupacional, psicopedagogia, deporte, capacitaciones y jornadas
de concientizacion.

¢ Obra social del afiliado

e Servicio de tratamiento de APAdeA:

Informacioén sobre Certificado de Discapacidad y tramites relacionados
Si su familiar ha recibido diagnoéstico de TGD, autismo, sindrome de Asperger o
TEA, es necesario que comience a tramitar el certificado de discapacidad.

¢Qué es?

El Certificado de Discapacidad es un documento publico que se otorga a toda
persona que lo solicite y tenga una alteracién funcional permanente, transitoria o
prolongada, fisica, sensorial o mental, que en relacién con su edad y medio social
implique desventajas considerables para su adecuada integraciéon familiar, social
o laboral. Esto lo determina una junta evaluadora interdisciplinaria.

¢éPara qué sirve?

Este certificado le permite acceder a una serie de derechos y beneficios estipula-
dos por las leyes nacionales 22.431 y 24.901, a saber:

* Permite el acceso a la cobertura integral de las prestaciones basicas de habili-
tacién y rehabilitacién establecidas por la Ley n® 24.901. Cobertura integral de
medicacién - Ley n° 23.661, art. 28.

* Facilita la realizacion de gestiones, tales como:

Obtener el pase libre en transporte publico de pasajeros (colectivo de corta
y larga distancia, tren y subterraneo).

- Franquicias para la compra de automotores (Ley n°® 19.279).

- Solicitar el Simbolo Internacional de Acceso para el Automoévil (logo) que
permite el libre tramite y estacionamiento (Ley N° 19.279, articulo 12).
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- Obtener si corresponde un lugar exclusivo de estacionamiento cercano
al domicilio.

- Solicitar una asignacion o pension del Régimen de Asignaciones Familiares en
ANSeS (Ley n° 22.431, articulo 14 bis).

- Postularse para la administracion de pequefios comercios (Ley n° 22.431,
articulo 11).

- Solicitar la exencién de ciertos impuestos, entre los que se encuentra el pago
de patente de un vehiculo.

- Posibilidad de ingreso para un empleo en la administracién publica. (Cupo la-
boral obligatorio del 4%. Ley n°® 22.431, articulo 8)

¢En donde se gestiona? - CABA
Paso 1 - Orientacidn y solicitud de turno

Si residis en la Ciudad Autbnoma de Buenos Aires, deberas iniciar el tramite en
Servicio Social Zonal (S5Z) correspondiente al domicilio que figure en el domicilio
de identidad, aportando la siguiente documentacion:

* DNI, original y legible, fotocopia de ambos lados. Es importante que el
domicilio este actualizado.

e Certificado original de diagnéstico emitido por médico tratante (Hasta 6 meses
de vigencia) que detalle diagnéstico y estado actual, alternativas de tratamiento
(en caso de corresponder), fecha, firma y sello del médico especialista. Asi como
también estudios médicos complementarios que sean necesarios. Los requisitos
alli establecidos son los comunes a todas las presentaciones. En caso de que sean
menores de edad, también se deberd acredita el DNI del padre, madre o respon-
sable de este menor. Si esta escolarizado puede agregarse un informe escolar. Si
la persona que deberd ser evaluada tiene declarada la incapacidad o restringida
su capacidad juridica mediante sentencia judicial deberd agregarse copia de la
sentencia judicial.

* En caso de renovacion del Certificado de Discapacidad, se debera adicionar el
certificado vencido.
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* Sila persona posee obra social o prepaga deberas adjuntar fotocopia del carnet
de afiliado y el dltimo recibo de sueldo de la persona o de la persona que lo tiene
a cargo o constancia de monotributo en caso de corresponder.

Alli, el personal brindara toda la informacién y requisitos generales para conti-
nuar con el tramite. Una vez controlada la documentacion, a través del Formu-
lario de Solicitud de Certificado de Discapacidad, se adjudicara un turno para
concurrir a la Junta Evaluadora.

Si no residis en la C.A.B.A, podes consultar en www.argentina.gob.ar/jun-
tas-evaluadoras-cud.

Paso 2 - Presentacion ante la Junta Evaluadora

El dia del turno asignado se debera presentar con toda la documentacién reque-
rida en original y copia (los originales no seran retenidos) ante la Junta Evalua-
dora, en el Centro Integral de Evaluaciéon y Orientacion de la Discapacidad (Av.
Ingeniero Huergo 1189).

Nota: En el caso de las personas que no puedan trasladarse, un familiar debe-
ra presentarse en la Junta Evaluadora, aportando la documentacion requerida,
constancia del impedimento firmada por el médico tratante y Certificado de Su-
pervivencia emitido por la Policia Federal Argentina.

Paso 3- Entrega del Certificado

Si la Junta Evaluadora certifica algiin tipo de discapacidad, sera extendido el co-
rrespondiente Certificado de Discapacidad.

Renovacién del Certificado
En caso de vencimiento, se debe realizar similar tramite. Ante casos de robo o
extravio, se debe aportar, junto con la documentacion requerida, original y copia

de la correspondiente denuncia policial.

Ante cualquier duda podes comunicarte con:
Centro de Informacién y Orientaciéon de COPIDIS
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Direccion: Balcarce 370

Teléfono: 4342-8064

Horario de atencién: lunes a viernes de 9 a 16 horas

Correo electrénico: copidis@buenosaires.gob.ar

Pagina web: www.buenosaires.gob.ar/copidis

Linea gratuita: 147

Horario de atencién: Lunes a viernes de 7.30 a 21 horas. Sabados, domingos
y feriados de 8.30 a 14.30 horas

Agencia Nacional de Discapacidad ANDIS
Ramsay 2250, C.A.B.A

0800-555-3472

www.argentina.gob.ar

Cobertura de salud - Prestaciones basicas
¢A qué esté obligada su cobertura de salud?

Las obras sociales, tanto las sindicales como las provinciales (adheridas al siste-
ma), la medicina prepaga, Incluir Salud (ex ProFe), Cobertura Portefa de Salud
y el Estado estan obligados a otorgar cobertura total de las prestaciones basicas
enunciadas en la Ley 24.901. Nota: las obras sociales provinciales como las de
servicios especiales (Ej. Policia) que no estén adheridas al sistema no estan obli-
gadas por la Ley 24.901, pero si se encuentran obligadas a otorgar cobertura
total e integral debido a derechos fundamentales constitucionales que se verian
violados. Esto puede observarse de la jurisprudencia en la materia,

¢Qué abarca la cobertura?

* Prestaciones preventivas (que Incluyen todo de tipo de tratamientos, controles,
examenes necesarios para prevenir o detectar tempranamente cualquier tipo de
discapacidad, desde el momento de la concepcién).

* Apoyo psicolégico adecuado al grupo familiar.

* Prestaciones de rehabilitacion (cobertura integral de los recursos humanos,
metodologias y técnicas necesarias por el tiempo y las etapas que cada

caso requiera).

* Prestaciones terapéuticas educativas (cobertura integral de técnicas y metodo-
logias de ambito terapéutico-pedagdgico y recreativo).

* Prestaciones educativas (comprende escolaridad en todos sus tipos, capacita-
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cion laboral, talleres de formacién laboral y otros).

* Prestaciones asistenciales —requerimientos basicos esenciales de la persona con
discapacidad (hébitat. alimentacion. atencion especializada) a los que se accede
de acuerdo a la situacién socio-familiar del demandante.

* Transporte especial, con el apoyo de terceros cuando fuere necesario.

* Provision de ortesis, protesis, ayudas técnicas y otros aparatos ortopédicos.

* Atencion odontoldgica Integral. Cobertura de un anestesista cuando fuere
necesario.

e Atencion psiquiatrica. Medicamentos y psicofarmacos, incluso los que no se
producen en el pais.

* Otros. Todo tipo de prestacion bésica que necesite una persona con discapa-
cidad debe ser obligatoriamente provista por la cobertura de salud. (Art. 11 ley
24.901).

En principio, cualquier limitacién temporal o en cuanto al monto por parte de la
cobertura de salud o cualquier otra prestacién necesaria es contraria al espiritu
de la ley (opinidon compartida por la Superintendencia de Servicios de Salud). Lo
Unico que se necesita es acreditar la discapacidad con el certificado previsto en la
Ley 22.431 y tener un certificado con la prescripcion médica.

¢Coémo solicitar las prestaciones?

Para solicitar las prestaciones que correspondan, debera realizar siempre sus pe-
didos por nota dirigida al titular de la obra social, su prepaga o a la reparticiéon
publica, seglin corresponda. Esta nota debera contener: 1) Datos del solicitante.
2) N° de beneficiario. 3) Motivo de la solicitud. 4) Fotocopia adjunta del certifi-
cado de discapacidad y original de la prescripcion médica. Debe hacer una copia
de esta nota y pedir que se la firmen y sellen. Es importante que la guarde, ya
que en caso de no recibir respuesta esta copia sellada y firmada le servira para
futuros reclamos. En el Anexo I-A va a encontrar un modelo de nota que puede
resultarle til.

Cuando no hay obra social, la cobertura la brinda el Estado a través de la red
publica de atenciéon o el Programa Federal de Salud. Para acceder a éste tltimo
se debe tramitar una pension no contributiva.

Incluir Salud (ex ProFe)

Este es un programa del Ministerio de Salud y Desarrollo Social de la Nacién que
financia cobertura médico-asistencial a madres de siete 0 mas hijos, personas
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con discapacidad y adultos mayores de 70 afios en situacion de vulnerabilidad,
entre otros grupos.

¢Quiénes pueden ser beneficiarios inscritos?
Beneficiarios de pensiones asistenciales: madres con siete hijos o mas, personas
con discapacidad, mayores de 70 afios en situacién de vulnerabilidad.

¢Cémo hay que hacer para inscribirse?

Toda persona que haya cobrado por primera vez una pensién no contributiva
como titular, otorgada por el Ministerio de Desarrollo Social de la Nacién, desde
febrero de 2009, ingresa directamente al registro del programa.

Para mayor informacién consultar en www.argentina.gob.ar/andis/listado_de
contactos_de las_ugp

Cobertura Portena de Salud

Para las personas que residen en la Ciudad y no cuentan con una obra social o
medicina prepaga, el Gobierno de la Ciudad brinda un plan de atencién médica
personalizada y gratuita llamado Cobertura Portefia de Salud.

¢Qué beneficios obtengo?

» Contar con el propio médico de Cobertura Portefia de Salud (CPS), que te
conoce a vos y a tu familia, atendiendo mejor a tus necesidades y fortaleciendo
la relacion médico-paciente.

* Tu profesional de Cobertura Portefia (COPS) te atendera en los centros médi-
cos de tu barrio o consultorios particulares cercanos a tu domicilio.

* Los turnos son telefénicos: para sacar turno, llamar al 147 de lunes a viernes de
7.45 a medianoche, y sabados, domingos y feriados de 8 a 14 horas. En caso de
reprogramacion, se puede llamar directamente al propio profesional, que cuenta
con horas semanales para la atencién de estos casos.

* Se posee un vademécum propio de Cobertura Portefia de Salud (COPS) en la
farmacia del hospital de agudos de tu barrio, para la entrega de medicamentos.
* Turnos protegidos para las derivaciones con las especialidades de tu hospital,
segun lo indicado por tu profesional de Cobertura Portefia de Salud (COPS) y
tramitado por la Coordinacion Médica de COPS, en la oficina en el hospital.

* Atencién odontolégica gratuita.

* Incorporacion de nuevas vacunas.
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Requisitos:
* Ser residente de la Ciudad de Buenos Aires.
* No poseer cobertura médica de ninguna indole.

Documentacion que presentar:

* DNI o comprobante de DNI en tramite.

* En caso de presentar comprobante de DNI en tramite: constancia de boleta
de servicio a su nombre con domicilio en la Ciudad de Buenos Aires o certifica-
do de domicilio por la Policia, asistente social de la villa / del barrio o autoridad
parroquial de la villa / del barrio. El plan también comprende a los portefios que
actualmente se atienden con el Plan Médico de Cabecera y que cumplen con los
requisitos dispuestos por ley.

¢Coémo obtengo mi credencial?
Acercandote a los stands de Cobertura Portefia de Salud en el hospital de tu
barrio.

¢Qué hacer si su cobertura no cumple con lo que la ley establece?
Servicio legal de APAdeA:

e El servicio funciona en Lavalle 2762, Piso 3 Of. 26 (Dra. Maria del Carmen
Mulé).

* Se atiende previa solicitud de turno a los teléfonos: 0810-345-2508
Informacién adicional:

* Superintendencia de Servicios de Salud. Direccién: Roque Sdenz Pefia 530 PB.
Teléfonos: 4344-2800, o gratuitamente: 0800-222-72583. Horario de atencién:
10 a 16 horas. Pagina web: www.sssalud.gov.ar

* Defensoria del Pueblo de la Ciudad. Direccién: Venezuela 842. Teléfono: 4338-
4900. Pagina web: www.defensoria.org.ar

* Defensa del Consumidor. Teléfono: 0800-666-1518. Pagina web: www.me-
con.gov.ar/secdef
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Pensiones
éQué tipos de pensiones hay?
Hay de tres tipos: derivadas, no derivadas y graciables.

1) Pensiones derivadas: Son aquellas que tienen origen en la muerte de un titular
de haberes jubilatorios o retiros por invalidez. Derivan de un beneficio anterior.
Beneficiarios: Viuda/o, hijas/os solteros hasta los 18 afos, hijos incapacitados
mayores de 18 afos.

2)Pensiones No contributivas: Son las que corresponden a aquellos que entran
en la categoria NBI (Necesidades Basicas Insatisfechas). No requieren aportes
previos.

Son pensiones asistenciales:

Requisitos:

No estar amparados ni el peticionante ni el cdnyuge por ningln otro tipo de
beneficio asistencial, previsional o de retiro.

No disponer de bienes, ingresos, ni recursos de cualquier naturaleza que
permitan la subsistencia del solicitante y de su grupo familiar.

No contar con familiares obligados a la manutencién, en condiciones de
brindarla.

Los extranjeros deben acreditar 20 afios de residencia continuada en el pais.

El cumplimiento de todos estos requisitos es controlado mediante la visita de un
asistente social al domicilio del interesado, y del entrecruzamiento de datos con
otros organismos.

a) Pension a la vejez. Ley 13.478/48. Requisitos: tener 70 afios o mas.

b) Asignacion para madres de 7 hijos o mas. Ley 2.360/90. Requisitos: hijos
nacidos vivos, propios o adoptado s.

c) Pensién por invalidez. Ley 18.910/70. Requisitos: acreditar incapacidad fisica o
mental de un 76% minima. Esto se hace a través del Certificado Médico Oficial.

¢Dénde se tramita el Certificado Médico Oficial?

Hospital José Maria Penne. Direccion: Pedro Chutro 3380. Barrio: Parque Patri-
cios. Teléfonos: 4911-3030/7231/7222/7300.

RNEBP N° 6694 Personeria

APAdeA Juridica N° 000977 1.G.J.
Asociacion Argentina Av. Corrientes 745 4to 40/41
de Padres de Autistas info@apadea.org.ar | www.apadea.org.ar Tel.: 0810-345-2508

65



Hospital Dr. Cosme Argerich. Direccién: Pi y Margall 750. Barrio: La Boca. Telé-
fonos: 4121-0700/0800. En ambos hospitales se atiende a partir de las 11 horas,
martes y jueves, pero se recomienda sacar turno a partir de las 8 horas.

3) Pensiones graciables: Son las que otorgan exclusivamente los diputados o
senadores bajo el marco de la Ley 13.337/48.

Gratuidad en el transporte

Extension:

Por la Ley 22.431., modificada por las leyes 24.314 y 25.635, la reglamentacién
aprobada por el Decreto n°® 914/97, su modificatorio n® 467/98 y el Decreto
38/04 se puede viajar gratis en:

* Ferrocarriles

Requisitos:

Es suficiente con exhibir el Certificado Unico de Discapacidad en original. Ya
no es necesaria la legalizacion. Las personas que viajan con perros guia pueden
viajar con estos.

3) Ministerio de Transporte de la Nacién

Direccion: Hipdlito Yrigoyen 250 (piso 12). Ciudad Auténoma de Buenos Aires.
Teléfono: (54-11) 4349-5000. Correo electrénico: info@transporte.gob.ar

4) Subterraneos: La empresa Metrovias le otorga un pase libre de un afo.

Para tramitarlo debe dirigirse a los centros Subtepass de lunes a viernes
de8a18h.

Requisitos: https://www.metrovias.com.ar/Subterraneos/PageWithAccordion/
Conocenos/Tarifas-y-medios-de-pago/3500

Los centros SubtePass se encuentran en las siguientes estaciones de subte: Es-
tacién 9 de Julio / Estacion Avenida de Mayo / Estacion Lacroze / Estacion In-
dependencia. Se necesitan fotocopia del Certificado de Discapacidad y del DNI
(llevar los originales para mostrar al momento de solicitar el pase). Teléfono:
0800-555-1616.

* Transporte publico terrestre provincial: lineas comprendidas del n® 200 al 499.

Debe solicitar el “pase libre"”. Este se tramita en el Ministerio de Obras y Servicios
Publicos, en la Secretaria de Desarrollo Social de su municipio o en la Direccién
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Provincial del Transporte. Direccién: Avenida 7 n°® 1267, piso 7°, entre calles 58 y
59, La Plata, o a través de su municipio. Teléfono: 0221-429-5174.

* Transporte publico terrestre municipal: lineas con numeracién mayor de 500.
Direccion: dirigirse a la municipalidad a la que pertenece la linea.

* Autopistas: Para obtener el pase libre en Autopistas de la Ciudad de Buenos
Aires debe tramitarlo en AUSA. Requisitos: DNI. Certificado de Discapacidad.
Certificado de uso de simbolo, titulo del vehiculo, certificado de conducir. Teléfo-
no: 0800-666-2872. Pagina web: www.ausa.com.ar.

¢Qué hacer ante el incumplimiento de las leyes y los decretos mencionados?
Ante incumplimiento, en materia de transporte, comunicarse con la Comision
Nacional de Regulacién del Transporte (direcciéon: Maipl 88, piso 7°), o con la
estacion de Retiro, oficina 130. Teléfonos: 4819-3000 o, gratuitamente: 0800-
333-0300. Pagina web: www.cnrt.gov.ar.

Beneficios fiscales
Las exenciones tributarias estdn contempladas en distintas normas del Cédigo
Fiscal 2005, decreto n° 882, GCABA/04 y sucesivas modificaciones.

¢Qué es una exencién?
La exencién es un beneficio fiscal por el cual la persona es liberada de pagar total
o parcialmente un impuesto, tasas o contribuciones.

¢Qué impuestos gozan de exencion?

* A.B.L. (Alumbrado, Barrido y Limpieza). Podran acceder las personas con disca-
pacidad o su conyuge, los hijos o padres a su cargo. Nota: la valuacién fiscal del
inmueble no debe superar los $65.000 (sesenta y cinco mil pesos). Para solicitar
exencion, presentarse con titulo de propiedad del inmueble o declaratoria de he-
rederos en sucesion (inscripta en el registro de propiedad del inmueble), original
y fotocopia; comprobante de pago de la contribuciéon de alumbrado, barrido y
limpieza, territorial de pavimento y aceras, original y fotocopia; Certificado de
Discapacidad vigente, original y fotocopia, y nota por duplicado declarando bajo
juramento que es el Unico inmueble que posee en el territorio nacional. En caso
de que la persona con discapacidad sea menor, adjuntar la partida de nacimiento.
Si es mayor, debe adjuntar el Certificado de Domicilio expedido por la

Policia Federal.

* Patentes: La exencién del pago de patentes se concederd de acuerdo con el
Articulo 254 inc. 4 y el articulo 256 del Cédigo Fiscal. Requisitos: DNI o libreta
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de enrolamiento o cédula de identidad. Licencia de conducir original del titular o
del apoderado. En caso de presentacion por tercera persona, los requisitos son:
posesion de un poder inscripto ante escribano publico (original y fotocopia);
autorizacion del titular con certificacién de su firma en original (fotocopia del
DNI o L.E. o C.l. y L.C. del titular del vehiculo); titulo de propiedad del vehiculo
que debe hallarse inscripto a favor de su beneficiado, padre, madre o curador, en
caso de incapacidad (original o fotocopia por el Registro Nacional de Propiedad
Automotor, dos fotocopias); fotocopia autentificada de la partida de matrimo-
nio, si el vehiculo estuviera en condominio con el conyuge, o si el titular fuera el
padre o la madre o el curador de la persona con discapacidad; fotocopia autenti-
ficada de la designacion del tutor o arador, en caso de corresponder; certificado
de discapacidad actualizado, original.

éDénde se realiza el tramite?

Ambos tramites se realizan en la Direccién General de Rentas. Direcciones:
Viamonte 900 PB / Rivadavia 524 PB, en mesa de entradas. Teléfonos: 4323-
8600/8700/8800, o directamente 147. (Para llamadas del interior, 0800-999-
2727). Horario de atencién: lunes a viernes de 9.30 a 15.30 horas. Pagina web:
www.rentasgcba.gov.ar. También se puede hacer en los Centros de Gestion y
Participacion Comunal (CGPC). En el Anexo Il encuentra el listado de estos.

Automotores:
¢Qué beneficios hay?

Por la Ley 19.279 se les facilita a las personas con discapacidad la adquisicion
de automotores para uso personal a fin de que ejerzan una profesion, realicen
estudios u otras actividades, o desarrollen una vida de relacion normal en total
integracion dentro de la sociedad. El Servicio Nacional de Rehabilitacion ofrece
los siguientes beneficios:

* Franquicia para la compra del automotor: Este beneficio es Unicamente para
aquellas personas con discapacidad que no pueden hacer uso del transporte pu-
blico de pasajeros y que tienen capacidad econdmica —condicion que se acredita
ante la Administracién Federal de Ingresos Publicos (AFIP)— para poder comprar
y mantener el vehiculo, El trdmite es gratuito y no es personal. Si reside en el
interior del pais, puede hacerlo por correo postal.

* Renovacién de la franquicia: Para renovar la franquicia, en primera instancia,
el interesado debera solicitar en el Servicio Nacional de Rehabilitacion el “ Certifi-
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cado de Libre Disponibilidad del Automotor” adquirido con anterioridad bajo el
mismo régimen legal, a fin de poder liberarlo de las restricciones de dominio con
las cuales se encuentra inscripto en el Registro Automotor.

* Simbolos internacionales de acceso (logo): El Simbolo Internacional de Acceso
sirve para individualizar el vehiculo que conduce a una persona con discapaci-
dad, otorgandole con ello el libre transito y estacionamiento (el cual se encuentra
regularizado por la normativa de cada municipio).

* Solicitud de Libre Disponibilidad: El Certificado de Libre Disponibilidad del Au-
tomotor es un documento extendido por el Servicio Nacional de Rehabilitacion.
Los interesados pueden solicitar la libre disponibilidad del vehiculo, acompafiando
los requisitos exigidos segiin cada caso en particular (Art. 15, decreto 1.313/931.

Deportes

* FADDIM —Federacién Argentina de Deportes para Discapacidad Mental. Di-
reccién: Sarmiento 4337. Teléfono: 4865-7767. Pagina web: www.faddim.org.
ar. Correo electrénico: info@faddim.org.ar. Deportes que agupa: tenis de mesa,
atletismo, ciclismo, futbol, natacion y equitacion.

* UBA - Extensién comunitaria - Deporte y Discapacidad - 2012 - Proyecto “De-
porte y Discapacidad”, desarrollado por la Coordinacién General de Actividades
Deportivas Universitarias de la Universidad de Buenos Aires. Actividades recrea-
tivas, deportivas y de integracién social para nifios con TGD-TEA de entre 6y 12
afos, ambos sexos. Se realizan los dias lunes y miércoles de 15 a 16:30 h en el
campo de deportes de la UBA. Para reservar la vacante se debe mandar un mail
a extensioncomunitaria@deportes.uba.ar o llamar al 4576-3470/3451 int. 112.

Educacion

* Integracién Escolar

La Ley Federal de Educaciéon garantiza la educacién especial y la integracién edu-
cativa. Esto se materializa en la figura de la maestra integradora —PPND (perso-
nal privado no docente) / APND (acompanante privado no docente)—, y con el
programa pedagdgico individual que cada escuela integradora debe realizar para
cada alumno con discapacidad mental / social. La cobertura de estos servicios
estd a cargo de las obras sociales.
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* Educacion especial atiende tres ejes: instituciones, orientacion e integracion
educativa.

¢ Instituciones educativas: El area de educacién especial abraza un conjunto
de instituciones educativas que brindan ensefianza a nifios y jévenes con nece-
sidades educativas diversas de origen psicofisico o social que requieren atencion
especifica de manera transitoria o permanente. En http://www.buenosaires.gov.
ar/areas/educacion/establecimientos se puede encontrar el listado completo de
instituciones educativas discriminado por tipo de necesidades del alumno, nivel
educativo y barrio, con el detalle de contacto de cada una.

* Area de educacion especial: Tanto en gestion publica como privada, en arti-
culacion con las diversas areas dependientes de la Subsecretaria de Conduccién
Pedagdgica e Inclusion Escolar, ofrece diversos recursos pedagdgicos para la in-
tegracion escolar de alumnos con necesidades educativas especiales en todos los
niveles educativos. El acceso a estos recursos se realiza a solicitud de las escuelas.

* Direccion de Educacion Especial del Gobierno de la Ciudad de Buenos
Aires. Direccion: Av. Santa Fe 4358/62. Teléfonos: 4339-1819 / 1854 / 1858.
Pagina web: www.buenosaires.edu.ar

* Direccion General de Cultura y Educacion: Av. 13 e/56 y 57. La Plata (1900).
Teléfonos: (0221) 429-7600. Pagina web: http://www.abc.gov.ar. Correo elec-
tronico: dir_general@ed.gba.gov.ar.

APAdeA, Asociacion Argentina de Padres de Autistas
{Qué es APAdeA?

APAdeA (Asociacion Argentina de Padres de Autistas) es una entidad civil sin
fines de lucro consolidada con personalidad juridica en 1994 (ver pag.47 primero
y segundo parrafo), con sede en la Ciudad de Buenos Aires y 11 representacio-
nes a lo largo de todo el pais: Bahia Blanca, Chaco, Concepcion del Uruguay,
Corrientes, La Rioja, Malvinas Argentinas, Parand, Puerto Madryn, Rawson, Rio
Cuarto, San Juan, Tucuman y Zarate.

Tiene como misién mejorar la calidad de vida de las personas con autismo y TGD
y la de sus familias, nucledndolos, conteniéndolos, orientandolos y asesorandolos
en sus proyectos de vida.
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Para cumplir con esta misién se propone los siguientes objetivos:
* Ser agencia de informacién de las cuestiones cientificas de la patologia, asis-
tiendo y capacitando a los padres y a los ambitos de salud, trabajo y educacion.

* Hacer conocer a las personas con discapacidad y a los padres los derechos de
sus hijos y su ejercicio.

* Desarrollar las fortalezas de las personas con autismo a través de la implemen-
tacién de distintos apoyos que garanticen el bienestar econémico, el acceso al
trabajo, a la salud, a la educacion y a la cultura.

* Aportar soluciones para el envejecimiento de los padres y el desarrollo de las
familias, propulsando proyectos de respiro, trabajo y vivienda para las personas
adultas con autismo.

Desde su nacimiento, APAdeA propulsé el movimiento asociativo y legislacidn
especifica para el autismo y la discapacidad en la Argentina: creé la FELAC (Fede-
racion Latinoamericana de Autismo), la FAdeA (Federacion Argentina de Autis-
mo), ALaFe (Autismo Latinoamérica Federacién) y es miembro titular del Consejo
de la OMA (Organizacién Mundial de Autismo, Bélgica).

Hoy conforma el Grupo APAdeA con las siguientes entidades: APNA -Asocia-
cion Pro Ayuda a Nifos Atipicos- FAdeA -Federacion Argentina de Autismo- La
Misién Fundacién Argentina para el Autismo -Fideicomiso La Casa del Autismo-
AlaFe -Autismo Latinoamérica Federacion-.

Su historia:

1994 y ss.: Nacimiento de APAdeA

* Importacién de nuevas tecnologias para tratamientos

e Informacién mundial sobre el estado de la patologia

e Capacitaciones con certificacion universitaria

* Desarrollo de un trabajo institucional nacional: Propulsién de una legislacion
especifica y general para la discapacidad

e Creacién de delegaciones, filiales y representaciones, con la consecuente
conformacién como asociacién nacional.

1996: Primer Congreso Argentino de Autismo, UNRC, Cérdoba
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1998: Grados asociativos nacionales e internacionales

* Surgimiento de la FAdeA (Federacion Argentina de Autismo) del movimiento
asociativo

e Creacion de la FELAC (Federacién Latinoamericana de Autismo)

* Designacion de APAdeA como miembro del Consejo de la WAO

(World Autism Organisation)

2000 y ss.:

* Organizacién de servicios para las personas con autismo con sus

equipos técnicos.

- Diagnéstico

- Tratamiento cognitivo conductual domiciliario

- Integracién escolar - acompafiamiento pedagogico

- Suscripcion de convenios con obras sociales y otras entidades

- Més de 800 chicos reciben tratamientos y acompafiamiento escolar anualmente

- Més de 800 profesionales desarrollan tareas anualmente

* Organizacion del taller de expresion artistica para nifios y jévenes con autismo
- Obtencién del 2do. Premio en Lisboa
- Edicién del Calendario 2004, 2005, 2013, 14, 15, 16, 17, 18, 19

* Brindado de orientacion y talleres de capacitacion para padres
-Entrevistas de orientacién para padres

- Escuela para padres

- Servicio de atencién juridica (reclamos a obras sociales)

* Creacion del Departamento de Investigacion
- Trabajos publicados

* Apertura de la subsede de Integracion Escolar

* Desarrollo de actividades académicas

- Desarrollo de cursos de formacion profesional para peritos de la salud y la
educacion

- Brindado de capacitaciones internacionales

- Ejecucion de jornadas de capacitacién para padres, profesionales y ONG

- 700 padres, profesionales y ONG reciben capacitaciéon anualmente

* Fondo Editorial APAdeA
* El 21 de diciembre 2018 se inaugura la casa de la calle Gurruchaga 1989/1991
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Servicios y programas de APAdeA para padres

1. Propuesta. Deteccién y Diagnéstico. El objetivo del equipo es obtener un
diagnostico diferencial. Estd compuesta por un psiquiatra, un psicélogo y un pa-
télogo del lenguaje del habla. La evaluacién se realiza con el uso de diferentes
instrumentos, incluyendo ADOS-G y ADI-R. Se lleva a cabo en cinco sesiones y
termina con un informe de diagnéstico.

2. Orientacion Entrevista: El servicio de orientacion es gratuito y otorgado por
la asociacién a los padres y familiares de las personas con TEA. Una guia de in-
formacion se proporciona en la entrevista. Es llevada a cabo por profesionales
que atienden a las diferentes consultas que realizan los familiares (por ejemplo,
qué es el autismo, en qué consisten los diferentes tipos de intervencién, cémo se
obtiene el certificado de discapacidad, orientacio-nes respecto de la escolaridad
de los nifos y adolescentes con TEA, etc.). Solicitar turno en sede social a los
teléfonos 0810-345-2508

3. Orientacién Terapéutica, Entrevistas, Cursos y Talleres.

4. Servicios de Tratamiento Conductual Cognitivo en el hogar del benefi-
ciario.

5. Integracion escolar con un acompafante pedagdgico (actualmente hay seis-
cientos cincuenta estudiantes integrados, por lo tanto, misma cantidad de fami-
lias).

6. Curso de desarrollo profesional cuatrimestral: intervencién educativa y
practicas inclusivas en autismo y ASD (créditos de educacion continua).

7. Cursos de Certificacion Internacional para padres y profesionales: PECS y
ABA Funcional.

8. Padres a la Escucha: Dispositivo de atencion telefénica y de correo electré-
nico, compuesto por un grupo de madres y padres voluntarios de la asociacion.
Este espacio se encuentra enfocado en brindar informacién, contencién y ase-
soramiento desde el lugar de padres, a consultas y demandas de familiares de
personas con autismo. Mail: apadeaescucha@gmail.com / apadeaescucha@
apadea.org.ar.

Teléfonos: 0810-345-2508

9. Servicio legal: Tiene como objetivo facilitar a las personas con discapacidad,
los padres y familiares, el conocimiento y ejercicio de sus derechos y brindar
atencion juridica gratuita. Sus abogados especializados atienden consultas de
padres y asociaciones de padres de Capital Federal, provincia de Buenos Aires y
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del interior del pais. Solicitar turno al teléfono 0810-345-2508

10. Taller de cuidadores temporales: Este taller tiene como objetivo formar a
familiares de personas con autismo o personas interesadas en el tema, propor-
cionandoles las herramientas necesarias para mejorar la relacién con la persona
con autismo y TEA, y poder tomar Cuidar de ellos para que los padres puedan
relajarse y disfrutar del tiempo libre.

11. Prevencién y Difusion.

12. Charlas abiertas a la comunidad: Impacto del autismo en la familia. Recur-
sos para mejorar la vida familiar. Investigacién sobre TEA. Marco legal para las
ONG. Ejercicio de derechos y otros temas relacionados con el TEA.

13. Guia informativa de orientacién para los padres.

14. Segundo Congreso Argentino sobre el Autismo. Segunda Asamblea Na-
cional de Padres de Autismo. Su objetivo fue debatir la situacién sobre el tema
del autismo en Argentina. ¢Qué enfoques terapéuticos funcionaron bien y cudles
no funcionaron dentro del sistema educativo y de salud? Escenario actual.

15. Recursos informaticos para intervenciones en TEA (Actualmente desa-
rrollando aplicaciones gratuitas para tabletas y teléfonos celulares: teoria de la
mente, guién e historias sociales y comunicador).

16. Intervencion individual y familiar. Taller de formacién para padres durante
todo el ciclo vital.

17. Integracion escolar.

APAdeA cuenta con un equipo especializado en el acompafiamiento de nifios y
jovenes con TEA en el &mbito escolar, que trabaja en los distintos niveles y mo-
dalidades del sistema educativo de la Ciudad de Buenos Aires y la provincia de
Bs. As. tanto en el &mbito de gestion estatal como en el privado.

Maés informacién: Tel. 0810-345-2508 / integracion@apadea.org.ar.

18. Desarrollo de proyectos ltdicos para nifios con y sin TEA. (APAdeA llevo
a cabo un proyecto junto con una escuela estatal en la Ciudad de Buenos Aires,
el programa se llamé: “También se puede aprender jugando” .En la actualidad
estd esperando la reasignacion del presupuesto.)

19. Desarrollo de campanas de comunicacién masiva.

21. Alternativas para la autonomia y la vida adulta (Planificacién centrada
en la persona).

22. Ciclo de charlas abiertas a la comunidad: Impacto del autismo en la fa-
milia, recursos para reencauzar la vida familiar, investigaciones en TEA, marco
juridico y legal para ONG, ejercicio de derechos y otros temas relacionados con
el TEA. Mas Informacion: www.apadea.org.ar / programas@apadea.org.ar.
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23. Jornadas de Judicializacion de la Discapacidad: Son jornadas gratuitas or-
ganizadas anualmente por APA-deA y FAdeA en el Colegio Piblico de Abogados
de la Capital Federal, con el objetivo de reflexionar y generar un &mbito de deba-
te que posibilite el ejercicio del pleno derecho de las personas con discapacidad
en todo el territorio argentino. Participan profesionales del derecho, del &ambito
de la salud y la educacion, organizaciones de la sociedad civil, Instituciones y
entidades publicas y privadas, personas con discapaci-dad, padres y familiares.
Mas informacion: www.apadea.org.ar / jornadas@apadea.org.ar

24. Talleres de exploracion artistica para nifos y jévenes con y sin TEA

25. Talleres de Robética para personas con TEA

CONFORMACION DE APAdeA:

Organo de gobierno: Asamblea de asociados
Presidencia Honoraria: Fundador Dr. Horacio Joffre Galibert
Comisiéon Directiva

Presidente ejecutivo: CPN Jorge Del Hoyo
Vicepresidenta: Dra. Eva Miodowski de Saionz
Secretaria: Dra. Liliana Dessimone

Tesorero: Lic. Ricardo H. Saldafna

Vocal titular: Dra. Patricia Britos

Vocal suplente: Dr. Nicolés E. Del Hoyo

Organo de Fiscalizacion:

Revisora de Cuentas Titular: Evilda Maria Julieta Vich

Revisora de Cuentas Suplente: Magdalena Cevallos

Comités: Comité de padres, comité cientifico y comité ejecutivo
Direccion General: Dr. Horacio Joffre Galibert

Equipo técnico y servicios

RR.HH.: Karina Salcedo

Administracion: Lic. Silvia Silvera (Supervisora), Jazmin Di Paola, Fernando Vin-
celli, Juan Rochelle, Daiana Giménez, Marisa Bocalandro, Vanesa Pata, Noelia
Infante, Soledad Meiler y Alejandro Vainstein.

Integracién Escolar: Lic.Gustavo Dubnicki

Tratamientos: Lic. Elizabeth Vila
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Investigacion y Docencia: Mgter. Mauricio Martinez

Relaciones Institucionales: Lic. Arantxa Padrén Rodriguez

Comunicacion: Sebastian Ruffo, Solange Idalgo

Marketing Institucional: Lic. Marfa Eugenia Yaccuzzi

Correccion de Estilo: Santiago Luchilo

Entrevistas y Orientacion: Lic. Mariana Della Porta / Lic. Mariela Lifares.
Diagnéstico: Lic. Bettina Schettini y equipo.

Actividades y Servicios para Padres, Madres y Familiares: Lic. Eduardo Leo-
nardelli, Dra. Patricia Britos, Karina Pietragalla y Pilar Loffredo.

Area de Legales: Dra. Leticia Barnés Castilla, Dra. Marcela Niro, Dra. Carla
Campos, Dra. Maria del Carmen Mulé, Dr. Christian Failla Rossi y Dr. Sergio
Spagnuolo.

Taller de Arte: Lic. Cielo Galibert

Fondo Editorial APAdeA: Dr. Horacio Joffre Galibert

Nuestros programas y proyectos

* Desarrollo de propuestas Itdicas para nifios con y sin TEA (APAdeA desarrollé
una experiencia en una escuela publica de CABA, el programa “Jugando también
se aprende”. Actualmente se encuentra en espera de reasignacion
presupuestaria).

¢ Desarrollo de habilidades sociales en el ambito laboral.

* Talleres de capacitacion para padres durante todo el ciclo vital (actualmente
estamos realizando talleres para padres de hijos mayores de 18 afos).

* Recursos informaticos para intervenciones en TEA (se estan desarrollando
actualmente aplicaciones gratuitas para tablets y celulares: Teoria de la mente,
Script social y Comunicador).

* TEAcepto.

* Empleabilidad con Apoyo.

* Proyecto Residencia: Vivienda, respiro y trabajo para jévenes y adultos con
autismo: Este proyecto tiene como objetivo la creacion y la ejecucién de un

centro para jovenes y adultos con autismo con las funciones que a continuacién
se detallan:
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a) Vivienda: Hogar permanente para autistas con bajo nivel de desarrollo, que
no pueden vivir con independencia. Desarrollaran alli actividades ocupacionales,
procurando llevar una vida lo mas activa y significativa posible, respetando las
caracteristicas propias de la edad adulta.

b) Respiro: Los padres de los nifios con trastornos del espectro autista tienden a
padecer estrés crénico. Las alteraciones de los vinculos afectivos y las dificultades
de socializaciéon y comunicacion hacen que sea muy dificil la convivencia, inclu-
so para los propios padres. En el caso especifico del autismo, las familias hallan
dificultades importantes para que su hijo sea atendido temporalmente por otras
personas a causa de la incertidumbre y la dificultad que plantea la conducta de
estos nifos a personas ajenas al tema. En APAdeA buscamos replicar el proyecto
de “respiro”, existente en otras partes del mundo, que funciona durante las va-
caciones escolares y los fines de semana. Es un espacio de recreacién y socializa-
cién atendido por profesionales especializados, que permite a los familiares optar
por este en los momentos en que sientan necesario reestablecer el equilibrio
familiar, buscando minimizar los efectos del estrés y poder acompafar con mas
energfa a sus hijos.

c) Taller de expresion e iniciacién laboral: Espacio para favorecer y potenciar las
habilidades de expresion, sociales y de comunicacién de las personas con autis-
mo, a partir de la exploracién de diferentes experiencias expresivas y recreativas.

d) Capacitacién y empleo con apoyo: Blusqueda de empleo a partir de las ca-
pacidades adquiridas y de los intereses de los jévenes adultos con TEA de alto
funcionamiento.

e) Escuela de formacién: Para personas con TEA, profesionales, acompafantes,
técnicos y auxiliares necesarios para el desarrollo de las actividades detalladas.
f) Centro de investigacion: Para el avance del conocimiento de las caracteristicas,
las causas, los tratamientos y demés temas relacionados con el autismo, a fin de
favorecer la autonomia y el autovalimiento de las personas con autismo.

Coémo colaborar con APAdeA — FAdeA
Tu colaboracién nos permite fortalecer nuestros programas y servicios gratuitos
—servicio legal, entrevistas de orientacion, Padres a la Escucha, taller de arte y

musica, talleres para padres—y concretar nuestros proyectos de vivienda, respiros
y residencia para adultos.

RNEBP N° 6694 Personeria

APAdeA Juridica N° 000977 1.G.J.
Asociacion Argentina Av. Corrientes 745 4to 40/41
de Padres de Autistas info@apadea.org.ar | www.apadea.org.ar Tel.: 0810-345-2508

77



1. Contribuyendo con donaciones
Las opciones para donar son las siguientes:

Transferencia o depdsito bancario:

Banco HSBC, Sucursal Abasto
CBU: 1500062600031032218550
Cuenta Corriente: 3103221855
CUIT APAdeA: 30681510741

Luego de realizada la transferencia, comunicar por correo electrénico a donacio-
nes@apadea.org.ar los siguientes datos: fecha, importe y n°® de comprobante.

Donacién en linea a través de MercadoPago:
Para efectuar la operacion, solo tiene que pulsar la opcién con el monto deseado
en nuestra pagina web: http://apadea.org.ar/colaborar/

2. Contribuyendo para financiar nuestros proyectos
e Escuela para padres.

* Residencia para jovenes y adultos con autismo.

* Proyecto Respiros.

* Proyecto Taller de expresidn e iniciacién laboral.

* Inclusién social, laboral y vida independiente
Envianos un mail a donaciones@apadea.org.ar

3. Con contribuciones especiales

Contribuyendo a través de donaciones, legados, herencias y subvenciones.
Colaborando con donaciones en especies, material para los talleres de expresion
y actividades de capacitacion.

Envianos un mail a info@apadea.org.ar

Resumen estatutos APAdeA

Constitucion de la asociacion civil. Propésitos fundamentales. La Asociacion Ar-
gentina de Padres de Autistas (APAdeA) se constituyé como asociacion civil el
25 de agosto de 1994. Sus propositos fundacionales consisten en promover le-
gislacién en proteccion de la persona autista, proveer a la persona autista de
atencién médica, odontoldgica, psicolégica y educativa, promover campafas de
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divulgacién sobre los aspectos sociales del autismo, coordinar con instituciones
profesionales acciones a favor de la salud de las personas con autismo, procurar
la asistencia y orientacién de los padres y familia- res de autistas, promocionar el
desarrollo cientifico mediante capacitacién e investigacion profesional interdisci-
plinaria, procurar que la problematica del autismo se incorpore en los programas
de estudio universitarios y académicos, crear bibliotecas, bancos de datos y pu-
blicaciones sobre el autismo, crear un centro informatico de diagnéstico precoz,
promover la formacién en todo el pais y en el exterior de delegaciones de la
asociacién y promover la cooperacién e integracién Internacional para el estudio
y el intercambio de informacién sobre el autismo. El estatuto establece que estos
propdsitos podran ser ampliados cuando sea necesario para el cumplimiento de
los fines de la Institucion.

En todos los casos las actividades que lleva adelante APAdeA son sin fines de
lucro.

Categorias de asociados. Los asociados son los miembros de la asociacién civil,
quienes participan de la vida de la instituciéon seglin la categoria a la que per-
tenezcan, estan sujetos a ciertas obligaciones y gozan de ciertos derechos, tal
como lo dispone el estatuto. La situacion asociativa mas plena corresponde a los
asociados fundadores y activos, quienes gozan de los derechos sociales y politi-
cos con la mayor amplitud, siempre en el marco de lo dispuesto por el estatuto.
Los asociados activos deben abonar las cuotas que establezca la Asamblea, cum-
plir las normas del estatuto y del reglamento, pueden participar con voz y voto
en las asambleas cuando su antigliedad sea superior a los 6 meses, pueden ser
elegidos para integrar los 6rganos sociales y gozan de los beneficios que otorga
la entidad. Los demds asociados ejercen sus derechos con menor amplitud, se-
gun la categoria a la que pertenezcan. Los asociados fundadores deben velar por
los principios, objetivos y valores fundaciones, teniendo el derecho adquirido de
preservacion.

Los asociados pueden pertenecer a alguna de las siguientes categorias:

a) Fundadores, quienes participaron y suscribieron el acta constitutiva del 25 de
agosto de 1994.

b) Activos: Los padres de autistas, familiares, convivientes, tutores o encargados

RNEBP N° 6694 Personeria

APAdeA Juridica N° 000977 1.G.J.
Asociacion Argentina Av. Corrientes 745 4to 40/41
de Padres de Autistas info@apadea.org.ar | www.apadea.org.ar Tel.: 0810-345-2508

79



mayores de 21 afios y también los padres. tutores o encargados de autistas fa-
llecidos. Son aquellos que ejercen con la mayor amplitud los derechos de todo
orden que confiere el Estatuto.

¢) Honorarios: Esta categoria significa una simple mencién honorifica y no otorga
derechos ni obligaciones.

d) Adherentes: Quienes no retinan las condiciones para ser activos pero sean
aceptados por la Comisién Directiva. Participan en la Asamblea con voz pero sin
voto y no pueden integrar los 6rganos sociales. Pagan cuota social.

e) Protectores: Aquellos asociados que contribuyen a la institucién con asistencia
econémica. No integran la asamblea ni pueden ser elegidos para ocupar cargos
en la Comision Directiva. Estdn eximidos del pago de aportes.

f) Cadetes: Los hermanos de personas con autismo, menores de 18 afnos, sin voz
ni voto en la Asamblea pero autorizados a gozar de los beneficios sociales. Pagan
cuota social.

g) Menores: Los hermanos de personas con autismo, menores de 14 afos, en
idénticas condiciones que los cadetes.

h) Miembros correspondientes: Personas fisicas o juridicas con domicilio fuera
de la Ciudad de Buenos Aires que tengan interés en los fines de la institucion.
No tendrén voto en la Asamblea ni podran pertenecer a la Comisién Directiva.
Abonan las cuotas mensuales que determine la Asamblea.

i) Beneficiarios: Las personas con autismo que sean presentadas por sus padres,
tutores, curadores o funcionarios del Ministerio Pupilar, y también las personas
con autismo que sean hijos de socios activos admitidos antes del 31 de diciembre
de 1996. Gozan de los beneficios sociales pero no pagan cuota social.

+ Organo de gobierno: Asamblea de Asociados

* Presidencia Honoraria y Fundador: Dr. Horacio Joffre Galibert
+  Organo de administracién: Comisién Directiva

+  Organo de fiscalizacién: Comisién Revisora de Cuentas
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Autoridades de la Asociacion. Las autoridades de la Asociacién son la Comision
Directiva y el Organo de Fiscalizacién.

a) Comision Directiva: Esta integrada por 5 miembros titulares, Presidente Ejecu-
tivo, Vicepresidente, Secretario, Tesorero y Vocal, con la posibilidad de elegir 1
vocal suplente. Sus mandatos duran 3 afos. Sus atribuciones son las siguientes:
Ejecutar las resoluciones de la Asamblea; cumplir y hacer cumplir el estatuto y
los reglamentos; administrar la asociacion; convocar a asamblea; resolver la ad-
mision de nuevos asociados; cesantear o sancionar a los asociados; nombrar al
personal necesario; presentar a la Asamblea los estados contables; designar en
cualquier momento un comité ejecutivo que gestione los asuntos ordinarios de la
institucion, bajo la vigilancia de la Comision Directiva; crear un comité cientifico,
si es necesario. En particular, le corresponde al Presidente Ejecutivo de la Comi-
sion Directiva ejercer la representacion de la asociacién, en su caso, conforme la
funciones estatutarias del Presidente Honorario.

b) Organo de Fiscalizacién: Integrado por un miembro titular, con la posibilidad
de designar un miembro suplente.

Su mandato dura tres afios, y son elegidos por la Asamblea General Ordinaria.
Sus funciones son fiscalizar y controlar la administracion social. Para ello, deben
controlar los libros y la documentacién contable; asistir a las reuniones de la
Comision Directiva; verificar el cumplimiento de las leyes, el estatuto y los re-
glamentos, en especial respecto de los derechos de los socios y las condiciones
en que se otorgan los beneficios sociales, y convocar a la Asamblea Ordinaria o
Extraordinaria segun los casos.

c) Asambleas: Las asambleas son las reuniones de los socios y el &mbito propio
en el cual se debaten y definen las politicas de la institucion, dentro del objeto
y de los propdsitos definidos en el estatuto, son presididas por el Presidente
Honorario, La Asamblea Ordinaria considera y aporta en su caso la memoria,
el balance, el inventario y la cuenta de gastos, recursos e informes, elige a los
miembros de los 6rganos sociales, fija la cuota social y podra designar un comité
de padres y tratar cualquier otro asunto incluido en el orden del dia. Las Asam-
bleas Extraordinarias se reuniran cada vez que sea necesario y seran convocadas
por la Comision Directiva, el Organo de Fiscalizacién o por el 5% de los socios
con derecho a voto.
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DERECHOS: NOVEDADES DEL CODIGO CIVIL

Como padres, madres o familiares de personas con discapacidad, éen qué nos
afecta la sancién del nuevo Cédigo Civil y Comercial de la Nacion (CCYCN)?

1. Cambios en la capacidad juridica:

Aclaracion previa: La discapacidad de una persona no implica que su capacidad
deba restringirse. La restriccion de su capacidad o la declaracion de su incapaci-
dad seré en funcién de su necesidad y requiere la sentencia de un juez.

No a todas las personas con discapacidad se les restringe su capacidad o se les
declara su incapacidad, y no todas las personas que tienen la capacidad res-
tringida o resultan incapaces son personas con discapacidad, asi como tampoco
tener un padecimiento en la salud mental implica tener una discapacidad ni la
restriccion de su capacidad.

La capacidad es la aptitud de una persona para ser titular de derechos, contraer
obligaciones y ejercerlos por si misma.

Se divide en:

- Capacidad de derecho: es la aptitud de la que goza toda persona humana
para ser titular de derechos y deberes juridicos. Solo la ley puede limitar esta
capacidad (art. 22).

- Capacidad de hecho: Denominada en el cédigo como “capacidad de ejerci-
cio”. Refiere a la aptitud para ejercer derechos por nosotros mismos. Toda per-
sona humana puede ejercer por si mismo sus derechos, salvo por las limitaciones
previstas en este Cédigo y en una sentencia judicial (art. 23).

Se consideran incapaces de ejercicio (art. 24)

a) a la persona por nacer;

b) a la persona que no cuenta con la edad o grado de madurez suficiente con el
alcance dispuesto en la seccién 2 del titulo 1 (sobre menores de edad y adoles-
centes) y

c) a la persona declarada incapaz por sentencia judicial, en la extension dispuesta
en esa decision.
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Principios generales de la capacidad (art. 31)

* La capacidad general de ejercicio de la persona humana se presume, aun cuan-
do se encuentre internada en un establecimiento asistencial;

* Las limitaciones a la capacidad son de caracter excepcional y se imponen siem-
pre en beneficio de la persona;

* La intervencion estatal tiene siempre caracter interdisciplinario, tanto en el
tratamiento como en el proceso judicial;

* La persona tiene derecho a recibir informacion a través de medios y tecnologias
adecuadas para su comprension;

* La persona tiene derecho a participar en el proceso judicial con asistencia letra-
da, que debe ser proporcionada por el Estado si carece de medios;

* Deben priorizarse las alternativas terapéuticas menos restrictivas de los dere-
chos y libertades.

Persona con capacidad restringida (art. 32)

El juez puede restringir la capacidad para determinados actos de una persona
mayor de trece afos que padezca una adiccion o una alteracién mental perma-
nente o prolongada, de suficiente gravedad, siempre que estime que del ejercicio
de su plena capacidad puede resultar un dafio a su persona o a sus bienes.

En relacién con dichos actos, el juez debe designar el o los apoyos necesarios,
especificando las funciones con los ajustes razonables en funcién de las necesi-
dades y circunstancias de la persona. La regla es no sustituir la voluntad de las
personas (apoyo en la toma de decisiones).

Apoyos (art. 43)

Se entiende por apoyo cualquier medida de caracter judicial o extrajudicial que
facilite a la persona que lo necesite la toma de decisiones para dirigir su persona,
administrar sus bienes y celebrar actos juridicos en general.

Tienen como funcién la de promover la autonomia y facilitar la comunicacion, la
comprensién y la manifestacion de voluntad de la persona para el ejercicio de sus
derechos. Pueden prestar apoyo una o mas personas.

Seréan controlados por la respectiva salvaguardia.

Incapacidad

En el Coédigo actual, a diferencia del cuerpo normativo de Vélez Sarsfield (asi
como de las ulteriores modificaciones), la incapacidad constituye una excepcion,
y se puede declarar judicialmente cuando la persona se encuentre absolutamente
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imposibilitada de interaccionar con su entorno y expresar su voluntad por cual-
quier modo, medio o formato adecuado y el sistema de apoyos resulte ineficaz.
En este caso, se designa un curador.

La principal funcién del curador es la de cuidar a la persona y los bienes de la
persona incapaz, y tratar de que recupere su salud.

Los padres pueden nombrar curadores y apoyos de sus hijos incapaces o con
capacidad restringida.

Sentencia (arts. 37/40)

Contenido:

* Diagnostico y prondstico (condicion actual de la persona y proyecciéon de su
evolucion)

* Epoca en que la situacién se manifestd (tendrd relevancia por los actos celebra-
dos validamente por la persona)

* Recursos personales, familiares y sociales existentes (contexto dindmico)

* Régimen para la proteccion, asistencia y promocién de la mayor autonomia
posible

Para expedirse, es imprescindible el dictamen de un equipo interdisciplinario.

Alcance:

* Debe determinar la extension y alcance de la restriccion (qué actos puede o no
realizar la persona, procurando que la afectacion de la autonomia personal sea
la menor posible).

* Deben designarse una o mas personas de apoyo o curadores (el curador en
caso de declaracion de incapacidad) y sefalarse las condiciones de validez de
los actos especificos sujetos a la restriccion, con indicacién de la o las personas
intervinientes y la modalidad de su actuacion.

* Debe inscribirse en el Registro de Estado Civil y Capacidad de las Personas

* Debe ser revisada nuevamente cada un lapso menor a los 3 afnos, para evaluar
si subsisten las causas que dieron origen a la restriccion.

* En caso de desaparecer la restriccion, debe efectuarse la cancelacién registral.

2. Modificacion en el Derecho de Familia y Sucesiones:

Se incorpord el articulo 2.448, que cambia el régimen de porciones legitimas (asi
se llama a las partes obligatorias por heredar) del derecho sucesorio, instaurando
una mejora a favor de heredero con discapacidad. Esta mejora significa un tercio
de las otras porciones legitimas, ademas de la que propiamente le corresponde
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al heredero con discapacidad. Los herederos con discapacidad pueden ser ascen-
dientes o descendientes. Esta mejora no opera de pleno derecho, sino que debe
disponerse por algiin medio, que puede incluir la creacién de un fideicomiso.

A través de este articulo es la primera vez que el Cédigo define qué debe en-
tenderse por persona con discapacidad, y utiliza el mismo concepto que la ley
22.431, a saber: "“Se considera persona con discapacidad a toda persona que
padece una alteracion funcional permanente o prolongada, fisica o mental, que
en relacién [con] su edad y medio social implica desventajas considerables para
su integracién familiar, social, educacional o laboral”.

Ejemplo practico: Familia de Horacio Joffre Galibert
Cifra simboélica: $100.000

Parte disponible: $33.333,33 (1/3)

Parte legitima: $66.666,67 (2/3)

Mejora de Ignacio: $14.814,81 (1/3 de la legitima)

W Parte
Disponible

W Parte
Legitima

1 Mejora
Ignacio

Resultado Final

M ||defonso
W Santiago
Mejor resultado posible:

m Augusto
Ignacio: $56.851,85

M Rocio .
ool (2/3 descendiente + 1/3 me-
H Cielo . . .
jora + 1/3 disponible)
M Conrado
Chiara
Ignacio
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3. Figuras asociativas y fideicomisos:

Este nuevo Cédigo relne y regula distintas figuras asociativas.

El fideicomiso es un contrato por el que una parte —fiduciante- transmite o se
compromete a transmitir la propiedad de bienes, derechos o acciones a otra per-
sona —fiduciario—, quien se obliga a ejercerla en beneficio de otra designada en
el contrato —beneficiario- y a transmitir estos bienes al cumplimiento del plazo o
condicién a una persona —fideicomisario— (articulo 1.666).

El beneficiario puede ser una persona fisica o juridica, singular o plural, original
o sustituta.

Respecto a la forma, puede ser por contrato o por testamento (acto de lltima
voluntad).

Deber de inscripcién: En la Inspeccion General de Justicia Unicamente deben ins-
cribirse aquellos cuyos objetos incluyan acciones o cuotas sociales alli inscriptas
(Res. 1GJ 6/2016).

Caracteristicas del Cédigo:

* Da un marco legal para facilitar otros negocios. No es un negocio en si mismo,
sino un vehiculo neutro respecto de un negocio o actividad subyacente.

* No hay enriquecimiento patrimonial para las partes.

* Se deben aceptar los beneficiarios y fideicomisarios.

* Se transmite la propiedad de bienes del fiduciante al fideicomiso cumpliendo
con las formalidades e inscripciones.

* Se conforma un “patrimonio fideicomitido” separado de los patrimonios de
las partes.

Ventajas:

* Patrimonio separado de sus integrantes

* El plazo est4 determinado o sujeto a condicién. Puede ser por treinta afos o
mientras duren la vida de las personas con discapacidad que protegen o la res-
tricciéon de su capacidad.

* El administrador debe limitarse a ejercer sus funciones, dadas las instrucciones
recibidas.

* No responden las partes por las deudas contraidas.

* Si hay insuficiencia del patrimonio, se liquida judicialmente.
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Contratos asociativos: Arts. 1.442 a 1.447

* Se crea una categoria general de “contratos asociativos”. Las figuras anteriores
son especies de esta categoria (Agrupacién de Colaboracién Empresaria, Unién
Transitoria de Empresas, Consorcio de Cooperaciéon de Empresas).

* IMPORTANTE: Por primera vez en el derecho argentino, se admite en forma
amplia y no taxativa la concertacién de negocios asociativos sin el riesgo de ser
considerados sociedades.

Régimen legal

* Pueden ser integrantes cualquier clase de sujetos no empresarios ni societarios,
con o sin fin de lucro (asociaciones o fundaciones).

* Es un contrato con el objeto de: colaboracién, organizacion o participacion.

e Con “comunidad de fin" entre sus miembros

* Relacion horizontal e igualitaria

* Entidad:

— no reconocimiento de personalidad ni de naturaleza societaria

—no se aplica a comuniones de bienes o indivision hereditaria
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CUADERNO TRES
EDUCACION

Lic. Gustavo Dubnicki y equipo Area de Acompafnamiento Escolar*
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IDEARIO EN EL PROCESO DE INCLUSION ESCOLAR
EL MODELO APAdeA

I. PRESENTACION

APAdeA (Asociacion Argentina de Padres Autistas) es una entidad sin fines de
lucro que se constituye como unidad de referencia en el ambito nacional para las
personas con Trastornos del Espectro Autista, familiares, profesionales, etc. Esta
formada por personal especializado y sensible a los aspectos de quienes forman
parte de su institucién, enfocados en la inclusién y trabajo en equipo, como
asi también en la valoracién de los trastornos del espectro autista, compues-
tos por: médicos/as, psicélogos/as, pedagogos/as, técnicos/as en orientacion
profesional, trabajadores/as sociales, acompafantes escolares y acompanantes
terapeutas.

Desde APAdeA se prestan servicios de informacion y asesoramiento a personas
con TEA, familiares y profesionales sobre recursos sociales a los que pueden
acceder, orientacion sobre apoyos personales, educativos, laborales, de accesibi-
lidad y ayudas técnicas, diagnéstico, valoracion del grado de discapacidad, etc.

El trabajo que desarrolla APAdeA, se enfoca en:

* Sensibilizar el entorno a través del trabajo en equipo en busca de lograr que
cada uno de quien forma parte de nosotros se sienta parte de dicho proyecto.

* Trabajo de modo inter y transdisciplinario, pues cada disciplina se enriquece de
las otras y viceversa.

* Realizar trabajos transdisciplinarios le da a APAdeA la posibilidad de abordar
diversas areas de desarrollo, a partir de lo cual intenta transformar el entorno
en el que se desenvuelve, en pos de una cultura inclusiva que busca eliminar al
maximo la barreas a la inclusion.

* Asi mismo su misién busca hacer pivot en un disefio universal en la educaciéon y
la formacién, centrandose especial atencién a la infancia, la juventud y la mujer,
la participaciéon en programas oficiales y la cooperacion con el colectivo de la
discapacidad provocada por los TEA en el ambito de Iberoamérica.

* Por lo tanto se propone en estas areas de actuacién como un interlocutor vali-
do ante la Administracién Plblica, la empresa privada y la sociedad.
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1. PILARES FUNDAMENTALES

La escuela nos convoca a preguntar como acompafiamos a cada uno de sus alum-
nos, pues ellos en su singularidad muestran diferentes modos de aprender y de
transitar su escolaridad. Desde temprano nos topamos con modalidades Unicas,
como trayectos adlicas diversas y alumnos que muestran formas de relacionarse
con la escuela de diferentes formas irrepetibles en cuanto a su personalidad.

En este sentido, pensar en el aprendizaje nos remite a una primera pregunta, que
va mas alla del écomo aprende cada nifio? y es ¢si somos capaces de atender
estos diferentes modos?

Cada nivel de la escolaridad es base y peldafio necesario para el siguiente, por
ello el pasaje de un nivel a otro parte de la trayectoria de ese alumno. Debe brin-
darse a cada alumno la continuidad necesaria para que la escolaridad sea parte
de un proceso y no de un pasaje con una serie de obstaculos y situaciones que
hagan de la experiencia escolar una situacién caédtica para cada sujeto.

Lograr coherencia, orden y organizacién en la trayectoria escolar deberia ser
parte de un objetivo primordial de todo proceso de ensefianza- aprendizaje, a
fin de que el alumno pueda vivenciar la escolaridad como un todo del cual pueda
aprender y aprehender.

Partiendo de esto es que a continuacién presentaremos nuestro Ideario, concep-
to que proviene del griego y significa IDEA, en el sentido del verbo “eido” que
significa “ver"” y sustantivo “Eido" que literamente significa “lo que se ve" o
“lo que es visto", o tiene valor de modelo. Partiendo de esta concepcién, lo que
se intentara transmitir es qué nos identifica como equipo, cudles son nuestras
funciones, y poner de manifiesto aquello que nos define como tales en nuestra
singular funcién que es la inclusién en nuestro rol de acompafamiento de las
trayectorias escolares.

1. EL EQUIPO DE INCLUSION ESCOLAR

Es un equipo de profesionales que prestan servicios de acompafiamiento escolar
en escuelas de gestion publica y privada, en diferentes zonas de la Ciudad auto-
noma de Buenos Aires y de la Provincia de Buenos Aires.. El mismo esta confor-
mado por: (i) el responsable del &rea y un supervisor zonal, quienes desarrollan
sus actividades en la sede de la asociacion; (ii) un coordinador, quien desarrolla
su rol parte en la institucion educativa y parte en la sede de la asociacién; y (iii)
un auxiliar, quién acompana a las/os alumnas/os diariamente durante la
jornada escolar.
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A. LOS OBJETIVOS

El equipo esta destinado a la inclusién de los nifos/ninas, asi como adolescentes,
orientado al acompafamiento de las trayectorias escolares.

Asimismo busca generar los puentes adecuados para el paso desde la escuela
especial hacia la escuela comun obligatoria, buscando que ello ocurra de manera
paulatina y en funcién de evitar la mayor cantidad de barreras a la participacién
y al aprendizaje.

Se brinda capacitacion a escuelas e instituciones educativas en general sobre TEA
e Integracion Escolar, en un tiempo de aproximadamente 2 (dos) horas.. La mis-
ma puede ser gestionada por los integrantes del equipo de conduccién del area,
estando la exposicion a cargo de los supervisores.

B. LA META

Si pensamos que trabajamos con la expectativa de generar una creciente auto-
nomia, un proceso de adquisicion de la autonomia es un camino posible.

La ADQUISICION DE LA AUTONOMIA se podrd ir logrando si trabajamos mu-
cho antes y durante. Para ello es importante hacerse algunas preguntas que van
a ir dando rumbo al proceso. {Con qué?, {con quiénes?, cuando? ¢éCOmoO?,
dénde?

éCon qué? En este punto es necesario utilizar la planificacién como una aliada,
es decir, generar objetivos que faciliten desde el primer momento la autonomia
y en el seguimiento ser conscientes de lo que se logré y lo que hace falta ajustar
o repensar. También ir armando estrategias desde el comienzo, por ejemplo una
agenda en la que registre sus tareas o apoyos visuales y/o uso de dispositivos.
Que el alumno se familiarice con estos instrumentos redunda en su autonomia
aun cuando esté el MI.

éCon quiénes? El Mi no sélo trabaja con el alumno, lo hace con el docente y
otros agentes escolares, con los pares. Si nuestro alumno requiere del desarrollo
de habilidades sociales, conviene quizés gestionar posibles juegos en los recreos
y correrse gradualmente de ser “se puente”. Es necesario que nuestro alumno
desarrolle un vinculo fluido con la docente. El MI mientras esta en la escuela
puede ofrecerle herramientas al docente para el logro de este objetivo.
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éCuando? Si consideramos que el MI “debe correrse” cuando aparece una
nueva conquista, entonces tenemos que entender los logros desde una mirada
amplia que incluye, por ejemplo, no sélo resolver solo actividades académicas,
también incorporar rutinas, interactuar en situaciones ludicas “sin puente"”, ser
evaluado sin intervencion de su MI, resolver situaciones cotidianas con ayuda de
su docente.

éCoémo? Siendo dindmicos en la construccién de objetivos, empatizando con
aquellos que se vinculan con el alumno, y empoderando al docente con
estrategias.

éDonde? También pensar los espacios como una variable dindmica, por ejemplo,
que el MI pueda progresivamente ubicarse atrds en el aula, que el Ml pueda no
estar en la entrada y salida del alumno, que el Mi pueda no estar en determina-
das clases (por ejemplo, especiales) y finalmente que no esté en el aula pero que
el alumno y la docente sepan en qué lugar de la escuela esta.

Cuando “preparamos el terreno” iniciamos el desvanecimiento. El proceso siem-
pre es gradual y se va realizando un seguimiento. Se puede comenzar por retirar
al MI de ciertas clases especiales (no todas, a veces tecnologia puede resultar
compleja por la implicancia de la motricidad), o retirar de ciertas asignaturas en
las que observemos desempefio mas auténomo, o retirar en la entrada y salida.
Una vez que se van realizando estas pruebas con éxito, se puede pensar en
desvanecer un dia completo. Se sugiere variar el dia para chequear que el des-
empefo auténomo no esté exclusivamente ligado a lo contextual y si a las posi-
bilidades reales del alumno.

No hay tiempos exactos para avanzar en el desvanecimiento, pero al menos es
necesario un mes para decidir si se puede avanzar con un dia mas.

Si el caso lo permite se puede avanzar en el proceso de desvanecimiento total. En
ese caso puede resultar favorecedor que, aunque el profesional ya no concurra,
el/la coordinador/ra continte asistiendo al colegio para trabajar los emergentes
que surjan con docentes, directivos y padres (evitando observar en el aula, a
menos que lo soliciten en el colegio).

Algunas cuestiones importantes: preparar a los directivos y ofrecer la confian-
za de que van a contar con el/la coordinador/ra para acompafar el proceso,
aunque el profesional acompafiante no esté fisicamente. Se generan muchos
“fantasmas” cuando se avanza hacia una autonomia creciente. En la escuela se
tienen que sentir respaldados por las coordinadoras.
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Es preciso trabajar con los padres desde el comienzo, sobre las expectativas de
logro que refieren, si coinciden o no con la escuela y el equipo. Hacerlos parte del
proceso, dandoles sugerencias de como pueden ayudar desde su casa.

C. FUNCIONES Y ROLES

Cada uno de los profesionales que trabaja en el equipo son capacitados en el
abordaje de la educacion inclusiva, asi como en lo que refiere a su funcién espe-
cifica de su rol junto a cada uno de los nifios, nifias y adolescentes con TEA en
estrategias psicoeducativas.

Respecto a las capacitaciones, generalmente se dan a principio de afio (fines
de febrero- principios de marzo) y se imparten desde el area de Integracion. Se
puede llegar a dar alguna durante la primera semana de receso escolar. Se infor-
mandias, horarios y cronograma via mail.

Zonas: el trabajo se divide por zonas, las cuales se pueden enumerar y son las
siguientes: cada zona tendra un supervisor y coordinadores segtin las nece-
sidades de las mismas y la cantidad de integraciones que deben coordinar.

1. MODALIDAD DE TRABAJO

* Reuniones individuales con el supervisor regional

El/la Supervisor/a Regional, destinara con anticipaciéon un dia y horario al coor-
dinador/a, para realizar la supervision de los casos. La supervision se realizara el
dia que debe asistir el/la coordinador/ra a la guardia.

Es un espacio para poder comentar el estado de cada acompanamiento, solicitar
orientacién y sugerencias al supervisor ante dificultades que se presenten en el
proceso de integracién de cada nifio coordinado.

* Reuniones generales de coordinacion

Se realiza la primera reunion de coordinacién al comenzar el mes de febrero, pri-
mer dia habil, para dar inicio al afo laboral. El horario de la reunién es informado
por el Equipo de Supervision.

A mitad y fin de afio se realizan nuevas reuniones, a las que concurre el Equipo
de Integracion completo. Se conversan temas necesarios para el desarrollo del
area yse proponen actividades que favorezcan el trabajo en equipo.
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* Reuniones mensuales de coordinacién

Una vez al mes se realiza una reunién de coordinadores por zona, a fecha a
coordinar por parte de el/la supervisor/a de zona. La misma es en la sede de Av.
Pueyrredon 1443, piso 12 depto. “B", de la Ciudad Auténoma de Buenos Aires,
una vez al mes, a las 12:30 hs., con una duracién aproximada de 2 " hs. En la
misma se propone la participacién de todos/as los coordinadores/as, para tratar
temas relevantes y capacitaciones que se propongan o requieran.

La reunién es dirigida por el/la supervisor/a, y en caso de:

1) CAPACITACIONES: Las mismas seran planificadas con anticipacién por el/
la supervisor/a o por el/la coordinador/a o profesional que el/la supervisor/a
considere apropiado/a segln la temética a dictar. Se deberd preparar el material
didactico acorde, de forma que sea lo méas claro y practico posible (PowerPoint,
juegos, videos, musica, etc.), como brindar el mismo en papel o via mail.

2) TEMAS RELEVANTES: EEl/la supervisor/a guiara la reunién, focalizando en
temas que durante el mes hayan generado algln tipo de problemética o difi-
cultad a nivel administrativo, como asi también vincular, en las escuelas, con las
familias, y con las acompanantes. Todo ello de forma tal de evacuara toda duda,
y encontrar las mejores soluciones, para tener un buen ambiente laboral.

2. ORGANIGRAMA

GENERAL
e Jf
g o
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3. DEFINICION Y FUNCIONES

El supervisor general:

Definicién: Es quien coordina las acciones del equipo de inclusién escolar.
Funcién: Es supervisar las acciones realizadas por los supervisores, y planificar y
diagramas las acciones necesarias para que el equipo pueda implementar cada
una de sus funciones.

El mismo se reline semanalmente con sus supervisores y planifica acciones para
cada una de las integraciones que ingresan y se realizan en la Institucién.

El supervisor

Definicién: es quien supervisa a cada uno de los coordinadores en sus funciones
respecto a las integraciones que existen en su zona.

Funcién: coordinar las acciones de cada uno de los coordinadores a fin de que
los mismos puedan planificar y organizar el acompafiamiento de cada uno de los
maestros integradores en las instituciones educativas.

LA/EL TRABAJADORA SOCIAL

¢Cudndo pedimos intervencion de la trabajadora social?

* Vulneracién de los derechos de los nifios/as y adolescentes: Cuando observa-
mos vulnerados los derechos del nifio. Cuando registramos que las figuras paren-
tales por diferentes motivos no estan en condiciones para cumplir las funciones
bésicas (cuidado, alimentacion, salud). Cuando resultan ostensibles situaciones
de maltrato en sus diferentes dimensiones. En esos casos es necesario: (i) trans-
mitir en primera instancia lo observado a la supervisiéon para evaluar juntos la
implementacién del dispositivo; (ii) Recabar informacién a través de entrevistas
con el equipo de tratamiento; (iii)Chequear previamente si realizaron denuncia
en alglin agente como la defensoria del menor. En ese caso se debera contactar a
la trabajadora social del equipo de tratamiento con nuestra trabajadora social, y
(iv)Indagar sobre la intervencion, o no, que realiza la Institucion Educativa.

* Suspension de la obra social: Ante la pérdida laboral o fallecimiento del titular
de la O.S., esta contintia prestando cobertura por 3 meses, no calendario, sino
desde el dia que se produce el hecho. Otras situaciones que se consideren per-
tinentes (a evaluar).

IMPORTANTE: En todos los casos se da aviso a Supervisién y a la Trabajadora
Social. Cuanto antes se de aviso a la Trabajadora Social, mas altas son las pro-
babilidades de garantizar la continuidad de la prestacién. Se debera transmitir
la informacién a la Trabajadora Social para que tenga el material necesario al
momento de realizar el informe socioambiental.
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El/la coordinador/ra

Definicion: Es el andamiaje entre las escuelas (comun y especial), familia y equi-
po de tratamiento.

Funcién: Es por ello importante que el equipo (coordinador y mi/apnd) se man-
tenga comunicado.

Las comunicaciones y reuniones con equipos de tratamiento también se reali-
zaran en presencia del/la coordinador/ra. La informacién que se les brinda a las
familias y a la escuela, debe ser consensuada previamente con el/la
coordinador/ra.

El/la coordinador/ra asiste a las escuelas mensualmente también con el propé-
sito de asesorar a la MI/APND/AE, es un momento propicio para pensar nuevas
estrategias o formas de abordaje para los desafios que deba superar el alumno
y su entorno. Més alla de este espacio, la MI/APND/AE puede contar con otros
espacios y momentos para conversar con el/la coordinador/ra (ya sea via tele-
fénica, por mail, o en la sede). Puede ocurrir que el/la coordinador/ra deba citar
a la MI/APND/AE en la sede, debido que hay ciertos temas que es preferible
abordar fuera del ambito escolar.

Durante el afo, los coordinadores observan el desempefio del APND/MI/AE,
teniendo en cuenta los siguientes ejes:

* Entrega de documentacion.

* Comunicacién con el/la coordinador/ra, comunicacion con los terapeutas, co-
municacién con padres.

* Asistencia y puntualidad.

* Desempefio en la escuela.

En funcién de dicha observacién, el equipo de coordinacién decide qué profe-
sionales podran ser tenidos en cuenta o no, para el préximo ciclo. Asimismo, se
ofrece un espacio para que los acompafantes realicen comentarios y sugerencias.
El MI-maestro integrador/APND:

El Acompanante privado no docente, /AE —acompahante externo.

Definicién: desempefa su labor dentro del horario escolar y dentro de la institu-
cién educativa; con excepcion de las salidas pautadas por dicha institucion.
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Ello significa que, si el alumno se ausenta al colegio, no tienen que ir al domicilio
para “compensar” las horas que se ausenté el alumno. Lo mismo sucede en los
casos en que tengan jornada reducida: en tal casose les abona el nomenclador
completo (siempre que se cumpla un minimo de 8hs).

Funciones: Tampoco es funcién del MI/APND/AE el traslado del alumno desde
su domicilio o lugar de tratamiento, hasta la escuela o viceversa. De ello debe
encargarse la familia del nifio o sus cuidadores. APADEAno avala este tipo de
actividades.

No puede retirarse el profesional acompanante de la instituciéon educativa en el
horario de establecido para la prestacion, ya sea con o sin el alumno, a excepcién
de las salidas organizadas por la escuela.

Es importante que cumplan con el horario establecido de entrada y salida. Resul-
ta fundamental y es un motivo de queja habitual de los colegios y familias, las
llegadas tardes o retirada del profesional. La presencia en la institucién educativa
incluye horas libres (por falta de profesores). En el caso de que el alumno deba
retirarse del establecimiento, (por ejemplo, porque se descompuso), es la ESCUE-
LA la encargada de comunicarse con la familia. El acompafiante NO DEBE llamar
a las familias por su cuenta, ni siquiera por pedido de la docente. Si el alumno
tiene un accidente dentro de la escuela, también es la escuela la que debe llamar
a emergencias y a la familia. El alumno est4 matriculado en la institucién.

Si el MI/APND/AE se ausenta, debe notificar a la FAMILIA, A LA ESCUELA Y
AL COORDINADOR. Si el alumno se ausenta, el acompanante debe notificar al
coordinador.

No es decisién de la MI/APND/AE, ni del/la coordinador/ra, la reduccién o am-
pliacién del horario en el que asiste el nifio/a. Esta decisién atafe a la escuela
comun y escuela especial (en caso que intervenga), pudiéndose tomar en cuenta
0 no, la opinién del equipo de APAdeA. LA OPINION DE NUESTRO EQUIPO,
DEBE SER CONSENSUADA PREVIAMENTE. El acompafante no debe tomar de-
cisiones al respecto, y mucho menos, sin conversarlo previamente con el/la coor-
dinador/ra. Més alla de esto, tampoco estan permitidas las reducciones horarias.
Acorde a lo establecido desde supervisién, todos los alumnos deben cumplir con
la jornada completa. De no ser asi, se debe generar un acuerdo interno entre la
escuela y familia. Tampoco es decisién del equipo de integracién el pase de afo
0 pase a escuela especial. El mismo hace sugerencias en relacion al tema sobre la
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mirada profesional, la escuela es quien acuerda el tema con las familias.

LA MI/APND/AE NO ESTA AUTORIZADO A FIRMAR NADA DENTRO DE LA
ESCUELA. Tampoco a asistir a ninguna reunién sin la presencia del/la coordi-
nador/ra. Si los directivos les solicitan que firmen algo, refieren que no estan
autorizados a ello, y se comunican con el/la coordinador/ra. De igual manera se
procede en relacién a las reuniones.

En relacién al uso del celular: No se deberia usar el celular dentro de la institucién
educativa, APAdeA no lo avala. Los padres y escuelas se encuentran muy pen-
dientes de esto. Varias familias han mostrado su descontento manifestando que
ven que los acompanantes estan en linea en el WhatsApp mientras se supone
que tienen que estar trabajando con su hijo. En el caso de que las familias les
envien mensajes dentro del horario escolar, muy amablemente les comunican
que en ese horario estan trabajando con sus hijos, y que no pueden responder
los mensajes.

La MI/APND/AE debe hacer hincapié en desarrollar habilidades que permitan
al nino mejorar su conducta, comunicacién y sociabilizacion. En relacién al area
pedagogica, en escuelas de gestion privada de la Ciudad Auténoma de Buenos
Aires, los acompanantes pueden presentar adecuaciones curriculares, las cuales
son evaluadas y autorizadas por la Institucién Educativa (que es quien evalta),
por el contrario, en las escuelas de gestion publica de la Ciudad Auténoma de
Buenos Aires . y Provincia de Buenos Aires, los acompafnantes no pueden realizar
adecuaciones curriculares, el equipo externo a la instituciéon no tiene incumben-
cia pedagogica. Sin embargo, ante la falta de recurso humano de la escuela es-
pecial, el acompanante puede ayudar al docente en relacién a esta area, siempre
y cuando los directivos estén de acuerdo, y avalen dicha intervencién. Todas las
estrategias que acuerdan trabajar en conjunto con el docente, también tienen
que ser avaladas por los directivos (por ejemplo, si es necesario que el alumno se
tome un “descanso” por fuera del horario del recreo, si nos parece necesario que
haga algin “mandado” para favorecer la sociabilizacion, etc.).

4. DESVINCULACIONES

Los motivos por los que se puede realizar la desvinculacién de un profesional
acompafante pueden ser variados pero los mismos deben estar en todas sus
circunstancias fundamentados y en comun acuerdo con las familias del/la
alumno/a.
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Es motivo de desvinculacion del profesional actuante que la Obra Social y/o
Medicina Prepaga, suspenda y/o interrumpa los pagos de las prestaciones.-

1- Cualquiera sea el motivo por el que se resuelve una desvinculacién, debe se-
guirse determinado procedimiento:

a) La Familia debe ser informada en primer lugar. Aun cuando haya sido la familia
quienes solicitaron un cambio de acompafante, se deberd asentar en un Acta tal
pedido y cudles seran a partir de dicho momento los pasos a seguir y los tiempos
esperables para la busqueda de un nuevo profesional.

b) Informar a la Escuela que se ha acordado la desvinculacion, los motivos si estos
fueran factibles de informar y como sera a partir de dicho momento el trabajo del
Centro para la busqueda de un nuevo profesional.

¢) Hacer firmar el Acta de Desvinculacién al profesional que se aparta del acom-
pafamiento, debiendo constar en ella los motivos que el mismo acusa, fecha, su
firma y aclaracién en conjunto con la del Coordinador.

d) Todas las Actas que se hayan realizado en relacion a dicho tema deberan es-
tar firmadas por las partes intervinientes y posteriormente adjuntarse al Legajo
Personal del alumno/a.

e) El Acompanante privado no docente, /AE —acompanante externo es un
profesional independiente, que no tiene relacion de dependencia y/o subor-
dinacién con la Asociacion Argentina de Padres de Autistas.-

f) Percibira honorarios profesionales de la Obra Social y/o Medicina Prepa-
ga, hasta el momento de la desvinculacion.-

NOTA: Es fundamental contar con el Acta de Desvinculaciéon firmada por el pro-
fesional acompafante. Sin embargo, en ocasiones esto puede verse demorado
o impedido por diferentes motivos por lo que, en dichos casos, es de gran valor
contar con un correo electrénico en donde se haya manifestado la decision de
desvincularse, sirviendo esto como comprobante legal. En este caso, se deberan
imprimir todos los correos que hagan referencia a la desvinculacion y adjuntarlos
al Legajo Personal del Alumno.

2- Pasos a seguir luego de la Desvinculacién de un Acompafante:

a) Se realizard una nueva busqueda de profesional. Se podra utilizar la Base de
Datos de APADEA, como asi también recepcionar distintos curriculums a los fines
de acceder all perfil deseado.

b) Una vez elegidos los posibles profesionales, se entrevistara a cada uno de ellos
con la finalidad de brindarles la informacion del caso a cubrir y conocer si cuen-
tan con la documentacién necesaria (Informacion descripta en otro capitulo).
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¢) Ya designado el profesional, se solicitaran los Seguros de Accidentes Personales
y/o Responsabilidad Civil, tal como cada caso lo requiera.

d) Una vez recabada toda la documentacion, se realizara la entrega de la misma
en el Establecimiento Educativo al igual que la presentacién a la Familia

del alumno.

D. EL ACOMPANAMIENTO PROPIAMENTE DICHO.

1. Apertura de un acompanamiento

El inicio de acompafamiento debe ir acompanado por un acta donde conste la
fecha del inicio de la integracion y la Autorizacion respectiva que emite la Obra
Social y/o Medicina Prepaga También se dejara sentado en la misma la firma del
Acta acuerdo.

En esta Acta Acuerdo se debera constar la Obra Social y/o Medicina Prepaga, de-
jando expresa constancia que los honorarios son abonados por estas entidades.-
Asimismo deberé constar en esta acta que el Servicio de Apoyo a la Integracion
Escolar comienza y finaliza con el Ciclo Lectivo y/o cuando es interrumpido o
suspendido por la Obra Social o Medicina Prepaga.-

Los honorarios son abonados por la Obra Social y/o Medicina Prepaga —

El “Acta acuerdo” es un formulario que debera ser llenado por triplicado por la
coordinadora/or de la integracién. Lleva por titulo: “Servicio de Apoyo a la In-
tegracion Escolar Ciclo lectivo (y el afo)", y por subtitulo “Acta Acuerdo”. En el
mismo se solicitan los datos del establecimiento educativo, los datos personales
del alumno y el de los padres, también los de la gestion del servicio. (APADEA).

En el item 4 se encuentran los datos de los prestadores del servicio incorporados
al sistema de gestion de APAdeA. Alli se colocaran los datos del profesional que
acompanhara al nifio, incluye titulo y matricula, los datos de la coordinadora/or y
los de la Supervisora/or a cargo.

En otro apartado se dan a conocer las condiciones del servicio, se establecen los
dias y horarios que se realizara dentro del establecimiento educativo y quienes
estaran a cargo de la coordinacion y supervision del mismo y dénde y cémo se
cumplira ese rol. Al pie de estas condiciones deberan quedar plasmadas las firmas
de los profesionales, intervinientes, el representante legal o director del estable-
cimiento educativo y de los padres. Es muy importante tener en cuenta que debe
estar presente la firma del padreque es titular de la obra social.
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Una de las copias se entrega en la escuela, otra queda en el legajo del nifio y la
tercera se envia a Lavalle, para ser entregada a la Obra social y/o agente de salud
correspondiente.

2. CONFECCION DE UN ACTA

El acta tiene impreso en su encabezado los datos que identifican al nifio, al acom-
pafante, al establecimiento educativo, el nivel que el nifio cursa y también nom-
bre de la coordinacién. Fecha de su confeccidn.

Si se trata de una Supervision, se puede comenzar con “En el dia de la fecha
se realiza la supervision de (nombre del nifio y acompafante). Es importante
poder plasmar todas las observaciones que la profesional acompanante relata
sobre las fortalezas logradas por el nifo, las que atin no se pudieron lograr y se
estan trabajando, como asi también las propias observaciones de la persona que
elabora el acta. Quedarad también asentado aquellas sugerencias que solicite la
profesional y las que resulten de la supervision.

Finalmente serd firmada por la acompanante y por la coordinacion.

Si se trata de un acta elaborada por una reunién con familia, escuela o
equipo terapéutico: en la misma debera quedar plasmado todo lo conversado
y dejar constancia de las decisiones tomadas. Podra ir encabezada por “En el dia
de la fecha se realiza la reunién con el equipo terapéutico.... (por €j.) y al final
firmaran todos los presentes. Se podra para no mencionar a todos colocar la le-
yenda “Los presentes firman al pie en acuerdo y/o conformidad”.

MUY IMPORTANTE:

Siempre que se realice una reunién con varias partes, tener en cuenta lo
siguiente:

1) Antes de firmar leer el acta

2) Firman los presentes en acuerdo o conformidad

3) Si se entrega copia del acta

a) Antes de cerrar el acta se pregunta si quieren copia. Si es SI, se agrega en el
acta “se entregan x copias del mismo tenor”. Luego se firman en conformidad.
En este caso no es necesario hacer firmar otra acta como recepcion de la copia.
b) Si la copia la piden después de la reunién o dias méas tarde, se hace la copia y
se agrega que es copia fiel, ahi si se le hace firmar un acta que diga que recibe la
copia del acta de tal dia, se hace lo mismo con la familia y la escuela.
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¢) Sélo se hace copia de acta de encuentros en los que estuvieron presentes las
partes que la solicitan.

3. LEGAJO DE LOS NINOS - CARATULA DE NINO

* “"Documentacién del nifio”: DNI, nifio y padres, CUD, Carnet de la O.S, Cons-
tancia de alumno regular, Prescripcion médica, Entrevista de admisién, informes
escuela y profesionales. ESTA PARTE LA ARMA EL AREA ADMINISTRATIVA.
El/la coordinador/ra revisa dos veces por afo el CUD para constatar fecha de
vencimiento.

CARATULA DE ACOMPANAMIENTO

* Documentacién del acompafiamiento”: UN FOLIO POR ANO LA SIGUIEN-
TE DOCUMENTACION: Plan de trabajo, PAI, exploraciones de habilidades por
areas, acta de compromiso, acta de apertura, informes mensuales, semestrales
y anuales. SE COLOCA POR EJEMPLO ACTA ABRIL —-I NFORME ABRIL, ACTA
MAYO - INFORME MAYO, y asi sucesivamente.

Lo que compete al armado de esta caratula corre por cuenta del/la coordinador/
ra en curso. En el mes de febrero, se chequean todos los legajos y se retiran
aquellos que hayan dado de baja a la prestacién. Estos se entregan a los admi-
nistrativos para realizar el archivo correspondiente. En el caso que haya legajos
de nifios/as que no solicitan el servicio de integracién, en el mes de febrero el/la
coordinador/ra asignado en el afo anterior es quien debe retirar dicho legajo y
entregarlo a los administrativos.

4. SELECCION DEL PROFESIONAL

Al momento de planificar que profesional serd el que intervendra se tienen en
cuenta los siguientes criterios:
Es necesario discriminar en la bisqueda para cada una de las escuelas que esta se
establece, publica o privada o segln la zona (Ciudad Auténoma de Buenos Aires
o Provincia de Buenos Aires).

- Escuela Publica de: Ciudad Auténoma de Buenos Aires.: El profesional acom-
pafante es denominado Acompafante Personal No Docente (A.PN.D.): titulos
habilitantes (en mano): Lic. Psicologia, Lic. Psicopedagogia, Profesora de Educa-
cién Especial.
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- Escuela privada de: Ciudad Auténoma de Buenos Aires El profesional acompa-
fiante es denominado Maestra Integradora (M.1.); titulos habilitantes por norma
Lic. Psicologia, Lic. Psicopedagogia, Psicopedagoga, Profesora Educacion Espe-
cial, Lic. en Educacién, con titulo docente de base, no siempre requerido.

- Escuela Pdblica o privada de la Provincia de Buenos Aires: EE| profesional acom-
pafante es denominado Acompafnante Externo (A.E.): titulos habilitantes (en
mano): Lic. Psicologia, Lic. Psicopedagogia, Profesora de Educacion Especial.

- Es requerimiento que el profesional sea monotributista para prestar el servicio,
en todos los casos.

Se debe tener en cuenta que la orientacién tedrica que sostiene a la Asociacion
es la Teoria Cognitiva Conductual, por tal motivo es que preferentemente el pro-
fesional a asignar deberia tener conocimientos de técnicas para el control con-
ductual, ABBA, TEACCH, conocimiento o experiencia en integracién. Asimismo,
se puede asignar a un profesional sin experiencia y acompanar al mismo desde el
inicio con el apoyo necesario para trabajar con dichas herramientas.

Para nifos/as que ingresan nuevos a la Asociacion, se considera lo expresado por
los padres en la entrevista de admision, con el fin de tener una aproximacién a
las habilidades y dificultades del nifio. En caso que el nifio/a ya haya solicitado la
prestacion afos anteriores, los/as coordinadores/as pueden obtener informacién
ya sea de los legajos o sea proporcionada por otros coordinadores que hayan
trabajado en los acompanamientos.

Para el armado del equipo y en relacién a la bisqueda del profesional acompa-
fiante, hay que conocer previamente el turno requerido (mafnana, tarde), y la
cantidad de horas que solicitan los padres con respecto a la jornada escolar del
nifio. No se realizan integraciones mayores a la carga horaria del médulo de inte-
gracion (20hs, en un solo turno). Se sugiere realizar la primera comunicacién con
la familia, una vez aprobada la prestacién, antes de iniciar la bisqueda de profe-
sional acompanante, para corroborar que el turno escolar asignado sea el mismo
que se encuentra especificado en la entrevista de admision. De igual forma si la
familia requiere doble jornada se consulta con supervisién y con administracion,
ya que no se encuadran en el horario establecido para el servicio ofrecido. En
cuanto a la extensiéon horaria por el ciclo Secundario, se debe tener en cuenta
y aclarar que la carga horaria corresponde al médulo de integracion escolar, en
otros casos tener presente la consulta particular con administracion.
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La busqueda especifica del profesional correspondiente se realiza mediante una
cita del mismo, se realiza una entrevista con el/la coordinador/ra a cargo de
dicha integracion. Luego de la presentacion del caso, y de realizada la entrevista
al profesional, se tramitan los Seguros correspondientes, asi como el pedido de
documentacidn necesaria para abrir un legajo del profesional en APAdeA.

El/la coordinador/ra debe enviar al profesional elegido, las Planillas que se utili-
zaran por parte del mismo durante todo el afio, asi como material de lectura y de
capacitaciones realizadas por APAdeA.. Se le informa al profesional la modalidad
de trabajo, la confeccion de las siguientes planillas y de la documentacién reque-
rida mensualmente.

5. ARMADO DE LEGAJO PROFESIONAL PARA LA ESCUELA/APAdeA

Elegida la profesional adecuada para el acompafamiento del nifio, se procede a
la solicitud de seguros:

1° Es necesario diferenciar escuela publica de privada de la Ciudad Auténoma
de Buenos Aires: En la escuela publica se solicita seguros completos, esto es
Responsabilidad Civil (tiene que decir co-asegurado gobierno de la ciudad) y
Accidentes personales. Mientras que, para la escuela privada, sélo es necesa-
rio el pedido de Accidentes personales para la profesional. Para ello se envia
por e-mail a los administrativos con una planilla archivo Excel donde se coloca
nombre completo de la profesional, DNI, CUIT o CUIL, fecha de nacimiento,
mail, teléfono, direccién de la escuela y tipo de seguro. Es necesario saber que el
seguro de Accidentes personales saldrd mas rapido que el RC, que tardard unos
dias mas.

Paralelamente a este pedido, si se trata de una escuela plblica, se le pedird a la
Profesional que realice el tramite para obtener el certificado de antecedentes
penales en el Registro Nacional de Reincidencia. Inmediatamente solicitara
turno por internet y seleccionaré la opcién de resultado en 24hs. Para escuela
privada no se pide este requisito. En el caso de que el turno dado sea muy exten-
dido en el tiempo, consultar a Supervisor/a para pedir seguro express (Advertir a
la acompafnante que es necesario que conserve el papel que acredita la tramita-
cién para su posterior reintegro por parte de APAdeA).
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Para las escuelas de la Provincia de Buenos Aires, se solicita seguros segun la
escuela lo requiera, Accidentes Personales se presenta en todas las escuelas,
Responsabilidad Civil se presenta en aquellas escuelas que lo solicitan. Para ello
se manda por mail a los administrativos con una planilla Excel donde se coloca
nombre completo de la profesional, DNI, CUIT o CUIL, fecha de nacimiento,
mail, teléfono, direccion de la escuela y tipo de seguro. Es necesario saber que
el seguro de Accidentes personales saldra mas rapido que el de Responsabilidad
Civil, que tardara unos dias mas.

2° Se reunird la siguiente documentacién de cada profesional, en algunos casos
por duplicado, ya que un juego es para la escuela y otro para el archivo de APA-
DEA, pero en algunas escuelas piden tres juegos, por lo tanto, se deberan reunir
cuatro copias de las siguientes fotocopias: (i) Titulo (anverso y reverso); (ii)DNI
(i) Matricula (en el caso de ser Lic. En Psicologia); (iv)Registro de prestadores (en
el caso de ser Lic. En Psicologia),; (v) constancia de monotributo; (vi) Constancia
de CUIL; (vii)Apto fisico (para APAdeA); (viii) Curriculum Vitae actualizado; y
(ix)los seguros y el certificado de Antecedentes penales explicados en punto 1°.

Para APAdeA: Se agregara el C.A.l (constatacion de comprobantes).

Maestros de Educacién especial y Lic. Psicopedagogia (en C.A.B.A.) no poseen
registro de prestadores ni matricula.

3° Una vez reunida toda la documentacién, se deberd presentar en la escuela,
confeccionando un acta donde quede constancia de los documentos entregados
firmada por la directora de la escuela, que es quien recibird la misma y la coor-
dinadora/or de la integraciéon. Desde la entrega hasta la aprobacién por parte
de la supervision escolar transcurriran entre 3 y 5 dias aproximadamente (en
algunos casos puede superar ampliamente este tiempo de espera). El profesional,
comenzaré a cobrar sus prestaciones desde el dia que se entrega esta carpeta a
las autoridades escolares.

6. CONFECCION DEL CRONOGRAMA DE ACTIVIDADES

Mes de Inicio: * PAI (Plan de Acompafiamiento Integral)

* Planillas de Exploracién de Habilidades
(Son 4: - Socio- Comunicativa, -Comportamiento, Conductas e intereses,
- Motricidad, - Competencia Curricular.)

¢ Informe Mensual

* Planilla de Planificacién de Objetivos por Areas.

¢ Planilla de conducta.
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Meses siguientes:
* Planilla de seguimiento y valoracién de planilla de planifica-

ciénde Objetivos por areas.

* Informe mensual

* Planilla de Planificacién mensual de Objetivos por areas.

* Planilla de conducta.
Mitad y Fin de afio: Informes Medio y Final, con Planilla de Seguimiento Media
y Anual con Gréfico, (se envian instructivos para la realizacion de los mismos
respectivamente).

Se informa que dicha documentacién, informes y planillas, son enviados a los
Coordinadores, via mail, y una vez que son corregidos, con la aprobacion de los
coordinadores, los profesionales acompafantes pueden imprimirlos y entregarlos
en las escuelas para el legajo del nifo.

Los informes Medios y Anuales se entregan a los padres en una reunién reali-
zada por APAdeA que se anuncia en el transcurso del afio. En caso de no poder
concurrir a la reunién, los padres deben retirar dichos informes en la sede de
APAdeA o bien de requerirlos, por algiin motivo particular, a sus coordinadores
para acordar la entrega.

Se le comenta al profesional integrador, que tendra una entrevista de presenta-
cién con la familia y el nifio, con la escuela y en el transcurso de la integracién
con el equipo de tratamiento del nifio, que puede o no pertenecer a APAdeA;
que se trabajara de forma interdisciplinaria con reuniones acordadas con el/la
coordinador/ra del caso, tanto con el equipo de la escuela, en caso de escuela
publica: directivos, educacién especial, EOE; o bien en escuela privada , directi-
vos, gabinete psicopedagogico correspondiente.

Se aclara la necesidad que el profesional cumpla con lo requerido por admi-
nistracion, regularmente; entrega de documentacion, planillas de asistencia y
facturacion en tiempo y forma, debidamente en sobre cerrado, esto se requiere
via mail por parte del area y es del 1 al 5 de cada mes. La administracion (ante
la solicitud del/la coordinador/ra) envia instructivos para la confeccion de los
mismos (instructivo de facturacion, planillas de asistencia de APAdeA y de Obra
Social correspondiente a cada caso). Se comenta que si el caso lo requiere se rea-
lizaran reuniones con Supervisor de Zona y con los padres en la sede de APAdeA.
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Para obtener el alta como prestador de APAdeA, se debe enviar por mail al area
de comunicacién un formulario con la solicitud del nimero de prestador. Este
formulario puede ser solicitado al personal administrativo o a los coordinadores.
Una vez que se recepciona el nimero de prestador, se imprime el formulario con
ese nimero incorporado y se presenta por Unica vez con la facturacion del mes.
Cada mes se debe incorporar el nimero de prestador en la facturacién
presentada.

Se deja constancia la necesidad de la permanente comunicacién con el/la coordi-
nador/ra asignado al caso, ya sea via celular (comunicacién, mensaje de textos),
via mail, llamada telefénica, personalmente. La comunicaciéon debe ser fluida,
favoreciendo el trabajo en equipo.

Se aclara que el/la coordinador/ra realiza una visita mensual a la escuela (como
supervision de la integracion) y aquellas que fueran necesarias, del mismo modo
asiste a las reuniones acordadas con los directivos y personal docente, que fueran
solicitadas; asi como también con el equipo de tratamiento que requiera el caso.
Se comunica que al finalizar el afio se realiza la rotacion del profesional, siendo
beneficioso para el mismo como asi también para el nifio y la familia.

7. FACTURACION DE LOS COORDINADORES

El/la coordinador/ra debe estar registrado como monotributista, contar con el
CUIT, el registro en APAdeA administracién (con numero de CBU y datos necesa-
rios), para que puedan ser realizados los dep6sitos mensuales correspondientes.
Los depdsitos mensuales correspondientes en concepto de Honorarios, son abo-
nados por la Obra Social y/o Medicina Prepaga del afiliado.-

Para obtener el alta como prestador de APAdeA, se debe enviar por mail al area
de comunicacién un formulario con la solicitud del nimero de prestador. Este
formulario puede ser solicitado al personal administrativo. Una vez que se recep-
ciona el nimero de prestador, se imprime el formulario con ese nimero incorpo-
rado y se presenta por Unica vez con la facturacion del mes. Cada mes se debe
incorporar el nimero de prestador en la facturacion presentada.

Luego de dicha Alta en APAdeA, el/la coordinador/ra debe presentar mensual-
mente en administracion APAdeA (sede Lavalle), en sobre cerrado debidamente
rotulado, las Actas de supervisién confeccionadas en ese mes, la Planilla en Excel
donde aclara: en una columna Apellido y Nombre de los Nifos que coordina
(en orden alfabético), otra columna: Fechas de las visitas de Supervision a las
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escuelas y reuniones realizadas con escuela, familia o equipo de tratamiento co-
rrespondientes al mes. Tercera columna: Honorarios por cada integracion, y en
cuarta columna: viaticos respectivos a cada nifo. Luego la columna con el total.
También deben consignarse los viaticos de las guardias realizadas en la sede, asi
como también las reuniones de equipo y capacitaciones, si las hubiera.

Junto con dicha planilla debe presentar las Actas debidamente firmadas, con los
escritos explicativos de porque ha concurrido el motivo y el estado actual de la
integracion; se aclara el motivo de dicha acta, si es reunién de presentacion o
bien entrega de documentacion, o espera de aprobacién o simple comunicacion
con la familia para el inicio de blsqueda de profesional. Siempre las Actas deben
estar firmadas por los participantes de la reunién o en su defecto por coordinador
asignado al caso y Supervisor de Zona.

Es necesario presentar la facturacién requerida, con la apropiada categorizacion,
comprobante de monotributo, y documentacién necesaria para ser corroborada
su validacién en el sistema de la Administracion Federal de Ingresos PlblicosP,
mensualmente. La factura se presenta firmada con aclaracion, en tiempo y forma
(segun cronograma administrativo), en el horario de atencién correspondiente
en sede de APAdeA Lavalle.

8. EL PROCESO PASO A PASO

Documentacién inicial en el proceso de integracién - Documentacién men-
sual/semestral

Documentacién inicial en el proceso de integracién.

El dia 23 del primer mes que haya comenzado el acompafamiento escolar la/
el profesional deberd hacer entrega de la siguiente documentacion.

Planillas de exploracién por areas:
- Area Socio comunicativa.

- Area Conductas, comportamientos e intereses.
- Area Motricidad.
- Area Contenidos Curriculares.

Estas cuatro planillas relevan informacion acerca de la observacién del
desempefio del alumno en cada area.

Cada planilla estd compuesta por dos columnas, una izquierda que contiene
ftems que describen conductas y otra columna (derecha), donde se consignara
si el nifio/a presenta o no dicha conducta. Es fundamental que se complete la
columna enunciando presenta o no presenta x conducta.
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a. PAl (PROYECTO DE ACOMPANAMIENTO INTEGRAL)

Este documento consta de 15 apartados.

Los Profesionales deberan completar los datos del nifio, la escuela, tratamientos
(Apartado 1, 2, 3). Ademas, la historia vital del nifo, historia del desarrollo, tra-
tamiento, historia escolar (Apartado 4).

De forma sintética se comentara la informacién relevante en relacién a la historia
del desarrollo del nifio, también su historia escolar. Para su elaboracién, los pro-
fesionales podran contactarse con los padres del nifio/a para solicitar la informa-
cién requerida, o bien consultar con el/la coordinador/ra la posibilidad de leer la
entrevista de admisién y/o acceder al proyecto del afio anterior.

Por dltimo, el punto “Nivel de desempefio actual”, se realiza en base a la infor-
macién recabada en las 4 planillas de exploracién por areas.

Serd tarea del/la coordinador/ra agregar un item “Contenidos curriculares a tra-
bajar”. Alli se detallardn los contenidos curriculares a trabajar en cada seccién:
sala/grado/afo, dependiendo del nivel educativo al que asista el nifio/a Inicial/
Primario/ Medio.

Cabe aclarar, que las 4 planillas de exploracion por area y el PAl se entregan
solo una vez al afo.

Informe Inicial

Este informe se realizard en base a la informacién recabada en las 4 planillas de
exploracion por area, se describird el desempefo del nifio en dichas areas. Ade-
mas, se puede describir otra informacién relevante.

Planificacion Mensual

La planificacion de objetivos se realiza en las 4 areas:
-Socio Comunicativa

-Conductas, comportamientos e intereses
-Motricidad

-Contenidos Curriculares.

En cada area figuran objetivos y estrategias. Es fundamental que los objetivos
planificados sean conductas observables y medibles, es decir, deben ser objetivos
concretos y especificos para cada nifio. No objetivos generales. Por ejemplo: el
objetivo que el nifio logre jugar con sus pares, no es un objetivo especifico, si lo
es, por ejemplo, que el nifio durante el recreo logre jugar 2 minutos a las cartas
con un par. Asimismo, es importante a la hora de planificar los objetivos tener
en cuenta las caracteristicas del nifo para que los objetivos sean acorde al caso.
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En estrategia: se deberd explicitar cual sera la intervencién, técnica, que se utili-
zard para lograr dicho objetivo. Por ejemplo: Modelado, etc.

Documentacién Mensual

Los dias 23 de cada mes, se hace entrega de la siguiente documentacién:

- Informe mensual:

El informe debe estar redactado en tercera persona, en un lenguaje formal, no
coloquial, sin utilizar vocabulario técnico, debido a que los destinatarios pueden
ser tanto directivos, como padres y diferentes profesionales y no todos compren-
den los tecnicismos. Es importante que los profesionales no nombren comparie-
ros del nifio, en tal caso la primera inicial del nombre.

El informe es acerca del nifio, por lo cual debe quedar explicitado lo que el nifio
ha logrado alcanzar o no y con qué tipo de intervencion, no es una descripcion
de lo que el profesional ha trabajado con el nifio para lograr los objetivos. Se
deben tomar como referencia seguimiento y valoracion de los objetivos planifi-
cados.

En dicho informe debera describirse los aspectos positivos, potencialidades, no
solo los aspectos negativos. También comentar informacién relevante, aconteci-
mientos importantes ocurridos en el mes, cambios, vinculo con la

profesional, etc.

- Planificacion mensual

- Planilla de seguimiento y valoracion de los objetivos mensuales.

Son cuatro cuadros, cada uno corresponde a las diferentes areas: socio comuni-
cativa, conductas comportamientos e intereses, motricidad, contenidos curricu-
lares.

Cada cuadro estd compuesto por tres columnas:

- Valoracién: compuesto por los items: A (Alcanzado), ACA (Alcanzado con Ayu-
da), NA (No Alcanzado)

- Otra columna Objetivo

- 'Y por ultimo la columna de detalle.

La Planillas se realiza con los objetivos que han sido panificados el mes anterior
y ubicandolos en el lugar correspondiente de la valoracion, A, ACA 'y NA. Si un
objetivo ha sido ACA o NA, se volvera a planificar al mes siguiente, se tendra
que revisar la estrategia y si el objetivo es acorde o no al nifio. No asi, con los
objetivos que han sido alcanzados.

- Planilla de registro de Conductas disruptivas.
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Es una planilla en la cual se registra la aparicion de una conducta disruptiva,
Cuéndo, donde, antecedente, descripcion de la conducta inadecuada y conse-
cuencia de esa conducta.

Una conducta inadecuada es aquella que, por su intensidad, duracién y frecuen-
cia, afectan negativamente el desarrollo personal del individuo, asi como de sus
oportunidades de participar con éxito en la comunidad. Por lo tanto, es muy
importante el registro de las conductas para poder dar cuenta cual es la funcién
de la conducta y de esta manera poder ensefiar una conducta alternativa a la
conducta disruptiva. Para conocer la funcién de la conducta que se esta evaluan-
do, se puede utilizar como recurso la Escala de Evaluacién de la Motivacién de la
Conducta de Durand.

Ademas, llevar un registro estas conductas, va a servir a los profesionales para
saber si la conducta realmente ha disminuido o no.

Documentaciéon semestral

Los profesionales deberan presentar la documentacion semestral, dos veces al
afno, en los meses de junio y noviembre. Los coordinadores enviaran via mail el
instructivo y los lineamientos para realizar los informes semestrales.

Estos informes seran entregados a los padres en una reunién, la fecha y lugar
donde se llevard a cabo sera informada por los supervisores. A dicha reunién
deberan asistir los coordinadores para hacer entrega de los informes a las familias
La documentacion que deberan a presentar las /los profesionales sera la
siguiente:

Informe semestral:

Informe semestral: debe ser redactado dando cuenta de la evolucién del ni-
fio/a, durante los meses en que transcurrié el acompafamiento. Ademas, se
nombraran cudles han sido las estrategias de intervencién del profesional.

Seguimiento y valoracién media: debe incluir todos los objetivos que han sido
planificados en ese periodo. Por ejemplo, si un objetivo al comienzo habia sido
valorado como ACA y en la tltima planilla fue valorado como A, el objetivo se
valorara como A en la planilla media, tomando en cuenta la tltima valoracién del
mes, antes de realizar el informe.

Grafico de Valoraciéon media: Se confeccionara un cuadro en Excel con los

datos obtenidos en la valoracién media, de las cuatro areas: socio comunicativa,
conductas, comportamientos e intereses, motricidad y contenidos curriculares.
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Se registra la cantidad de objetivos por area que han sido, A (Alcanzados), ACA
(Alcanzados con ayuda) y NA (No alcanzados), luego con esos datos se realiza
un grafico de columnas agrupadas

B. Seguimiento de los acompafamientos

La labor de llevar adelante el seguimiento de los acompanamientos por parte
del/la coordinador/ra tiene como compromiso y responsabilidad el poder dar
respuesta a las necesidades educativas del alumno y facilitar su acceso a la edu-
cacién, principalmente en conjunto con la profesional acompafiante. Asimismo,
brinda apoyo y acompafamiento a las familias en el proceso de formacién edu-
cativa de sus hijos como asi también, busca propiciar dentro del establecimiento
educativo la posibilidad de trabajar interdisciplinariamente, en conjunto, a los
fines de vernos favorecidos, cada uno con el trabajo del otro.

Entendemos que el trabajo coordinado y en conjunto entre la Familia, el Colegio
y el Centro que lleva adelante el acompafiamiento escolar, le permitira a los ni-
fios y nifas tener un ambiente seguro en donde puedan desarrollarse, aprender
y crecer.

Modalidades para llevar adelante el seguimiento de los acompanamientos

1. Supervisiones Mensuales:

El/la coordinador/ra debera asistir a la Institucién Educativa mensualmente con
la finalidad de poder estar presente en el campo de trabajo. Una vez alli, tendra
la posibilidad de observar personalmente el desempefio del alumno y por consi-
guiente el del profesional acompanante.

Es una instancia que enriquece a las partes ya que se plantean la posibilidad de
responder a las inquietudes del acompafante y la posibilidad de realizar sugeren-
cias y/o recomendaciones frente a aquello que se considera se podria mejorar.

2. Reuniones con Equipos de Tratamiento del alumno:

La/el/la coordinador/raa/or debera reunirse o establecer un contacto fluido con
los distintos profesionales y/o Equipo Interdisciplinario con el que el alumno rea-
liza sus tratamientos. Dichos encuentros tienen como finalidad poder estar en
conocimiento todas las partes intervinientes sobre el trabajo que se lleva adelan-
te con el nifo como asi también poder acordar criterios de trabajo que resulten
funcionales para aplicar dentro del espacio escolar.
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El contacto permanente con los profesionales puede establecerse via email, pro-
curando participar al Supervisor de Zona en las cadenas.

3. Reuniones con las Familias:

La/el/la coordinador/raa/or deberd mantener con las familias el contacto que
cada caso particular requiera. No obstante, es importante mantener a las familias
en conocimiento de como se desarrolla el acompafiamiento escolar de sus hijos
porque no solo transmite a los padres la tranquilidad y confianza de que se esta
en pleno conocimiento sobre el desempefo escolar de su hijo/a, sino que tam-
bién permite al coordinador conocer que es aquello que observa y piensa

la familia.

4. Reuniones con Autoridades Escolares:

Se considera de gran aporte que el/la coordinador/ra pueda mantener, al menos,
dos encuentros anuales con los directivos y docentes del establecimiento edu-
cativo con la finalidad de conocer cual la mirada institucional frente al acompa-
fiamiento escolar que se estd llevando adelante, qué aspectos se podrian rever
y cuales mejorar, generando asi consenso entre todos los que intervienen en el
ambito educativo del alumno.

5. Correccién de Informes:

El/la coordinador/ra lleva adelante el seguimiento del acompafamiento también
mediante la lectura de los Informes Mensuales que realiza el profesional acom-
pafante. Dichos informes describen mes a mes el desempefio del nifio y la labor
del acompanante en lo que concierne a las areas: Sociocomunicativa; Conducta,
Comportamientos e Intereses; Motricidad y de Competencia Curricular.

C. Tareas Administrativas del Seguimiento

- Actas: El/la coordinador/ra debera realizar, en todas las instancias de super-
vision, en los encuentros con Equipos de Tratamiento, Directivos Escolares y las
familias, un Acta en la que se deje constancia de lo tratado en dicha reunién,
debiendo finalizar la misma con la firma en conformidad de las partes presentes.
Si el Acta se realiza dentro de la Institucién Educativa, la misma debera contar
ademas con el sello del Colegio.
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- Fotocopias: Cuando en reemplazo del Acta que realiza el/la coordinador/ra, se
firma el Libro de Actas de la escuela o se firma un Acta del profesional tratante
del alumno, se debera solicitar una fotocopia en la que, ademas de las firmas de
los presentes, debera constar con la leyenda “Copia Fiel del Original” y nueva-
mente el sello. Toda documentacion pertinente al alumno debera adjuntarse a su
Legajo Personal.

- Lectura, Correccién e Impresién de Informes:

Luego de la lectura y posterior correcciéon de los Informes que realiza el/la pro-
fesional acompanante, el/la coordinador/ra deberd imprimirlos y proceder a
firmarlo al igual que el acompafnante. Una vez realizado deberd adjuntarlo al
Legajo Personal del alumno.

Importante: cuando se recibe la documentaciéon mensual de cada nifo/a, inde-
pendientemente de revisarla cuando es enviada, se debe dar acuse de recibo. La
correccion de un informe, si no se cuenta con el tiempo en el momento de ser
enviado, no deberia entorpecer los canales de comunicacién, quien envia esta
esperando una respuesta del parte del/la coordinador/ra, por ende, el no recibir-
la puede afectar la misma.

D. Cémo proceder en los casos en que NO se puede supervisar dentro de las
Instituciones Educativas

Cuando el/la coordinador/ra no cuenta con la posibilidad de realizar sus supervi-
siones dentro del colegio porque asi lo acuerdan las autoridades, debera realizar
el seguimiento de igual manera en otro espacio de encuentro con el profesional
acompafante. Se sugiere como espacio acorde la Sede de Acompafamiento Es-
colar de APADEA con la finalidad de mantener un encuadre propicio.

Mas alla de no poder asistir al establecimiento se intentara encontrar medios de
comunicacién alternativos para poder lograr contacto fluido con las autoridades
y conocer su mirada frente al proceso de acompanamiento. Asimismo, en estos
casos es de mayor importancia el contacto con los referentes de la E.E y del
E.O.E, ya que son los profesionales que si tienen autorizado el ingreso a la insti-
tucién y trabajan con el alumno semanal o quincenalmente.

Si se realizan comunicaciones via email, en dicho intercambio debe estar incluido
el Supervisor y/o Supervisora de la Zona correspondiente.
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Comunicacién con agentes escolares

La comunicacién con los diferentes agentes escolares tiene diferentes etapas.
Cuanto antes se inicie, mas posibilidades hay de generar confianza en el equipo
integrador para poder trabajar en equipo. Desde que se recibe la integracion,
podemos hacer un llamado de presentacion para que nos conozcan y ademas
nos sirve para ser mas precisos en la busqueda del profesional (por ejemplo, mas
alla del titulo que se deba buscar, nos da informacion sobre el perfil que seria mas
aceptado, y también nos aporta sobre la historia escolar del alumno).

Una vez que se presento la documentacion y ésta fue aprobada, lo ideal es reali-
zar una presentacion personal de la profesional al equipo directivo. En ocasiones
ese encuentro puede darse luego de unos dias de trabajar en la escuela. El obje-
tivo de ese encuentro es el de plantear objetivos de inicio y ademas esclarecer de
ser necesario, el encuadre del rol de AE, APND o Ml segln el tipo de institucion.
Se firma el acta acuerdo en ese encuentro, el/la coordinador/ra entrega una co-
pia a la escuela y las otras se presentan oportunamente en APAdeA (una queda
en el legajo de la sede de Pueyrreddn y la otra se envia a la sede de Lavalle).
Cuando se trabaja en la escuela y al cabo de realizar la primera visita, serd impor-
tante detectar quiénes son los profesionales dentro de la escuela que intervienen
con nuestro alumno para entablar gradualmente comunicacién con cada uno de
ellos. En escuelas publicas se debe tener en cuenta: docente, docentes especia-
les, preceptor y profesor tutor (en escuelas medias), director/a, vicedirector/a,
secretario/a, maestra de apoyo, maestra recuperadora, equipo de orientacion
escolar. En escuelas privadas: docente, director/a, vicedirector/a, secretario/a,
psicéloga, psicopedagoga u otros profesionales de apoyo.

Durante el proceso es conveniente pedir conversar con cada uno de ellos, trans-
mitirles aquello a lo que se apunta y establecer acuerdos. Siempre referir los
acuerdos al equipo directivo para que estén al tanto. Cuando sea necesario to-
mar decisiones importantes como cambios en cuanto a los objetivos, inicio de
proceso de desvanecimientos, u otros, se sugiere solicitar una reunién en la que
estén presentes la mayor cantidad de agentes escolares posibles. Esto evita posi-
bles dificultades en la comunicacion.

Los equipos de orientacion escolar en las escuelas publicas son quiénes sugieren
a las familias y escuelas, cambios en la modalidad escolar (por ejemplo: pasaje de
escuela comin a escuela especial). Es importante mantener contacto con ellos,
desde el comienzo.
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Con respecto a la elaboracion del Proyecto Pedagogico Individual (PPI), si bien es
responsabilidad de la escuela, el equipo de apoyo a la integracién puede ofrecer
ayuda para su realizacion. En la practica son mas permeables en las escuelas pri-
vadas a aceptar sugerencias. En las escuelas publicas, hay que hacer seguimiento
de que los agentes encargados (maestra de apoyo/docente de aula) realmente lo
elaboren y solicitar una copia. Con este documento se evaltan los aprendizajes
de nuestro alumno.

Existen diferencias en el encuadre de un Ml y de un AE o APND. El MI corres-
ponde al ambito de escuela privada la Ciudad Autébnoma de Buenos Airesy tiene
mayor intervencion a nivel pedagogico. EI AE o APND tiene restringida la inter-
vencion pedagobgica y su alcance es basicamente conductual. Sin embargo, este
ultimo esquema puede flexibilizarse y muchas veces ocurre, gracias a entablar un
vinculo fluido con docentes y directivos.

E. CIERRE DE UN ACOMPANAMIENTO

Para concluir un nuevo ano lectivo, se debe realizar una reunién de cierre del
acompafamiento escolar en la Institucion Educativa en las que tenemos nifios y
profesionales trabajando. Las mismas se deben pactar con tiempo con la insti-
tucion, de forma tal de que puedan participar todas las partes requeridas. El dia
y horario por lo general lo establece la Institucién Educativa. Quienes participan
dependera del tipo de entidad, si es publica o privada, y el nivel que sea:

1) ESCUELAS / JARDINES PUBLICOS DE LA CIUDAD AUTONOMA DE BUENOS
AIRES O DE LA PROVINCIA DE BUENOS AIRES: Se requiere que esté presen-
te el equipo directivo, la docente de sala/grado, el profesional acompanante,
el/la coordinador/a del acompafamiento, algliin representante del equipo de
orientacién escolar (E.O.E.) y maestra integradora (M.1.) si la hubiere en jardin
y primaria, y en secundaria algln representante del equipo de Asesoramiento
Socio-Educativo (ASE). También es importante que pueda participar algtin pro-
fesional tratante del nifio/a, y los padres, siempre y cuando la institucién este de
acuerdo en su participacion conjunta. Ya que hay ocasiones en que ellos prefie-
ren tener la reunién con los padres por separado.

2) COLEGIOS / JARDINES PRIVADOS DE LA CIUDAD AUTONOMA DE BUE-

NOS AIRES: Se requiere que esté presente el equipo directivo, la docente de
sala/grado, el/la maestra integradora (M.1.), el/la coordinador/a del acompafa-
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miento y el gabinete de la institucién escolar. También es importante que pueda
participar algun profesional tratante del nifio/a, y los padres, siempre y cuando
la institucion este de acuerdo en su participacién conjunta. Ya que hay ocasiones
en que ellos prefieren tener la reunién con los padres por separado.

En las mismas se conversa sobre el recorrido del nifio durante todo el afno lectivo,
y se evallla como se proseguird al siguiente afno, evaluando las distintas posibi-
lidades si las hubiere, seglin los recursos y necesidades del/la nifio/a. Todas las
partes deben dar su recomendacién con una justificacion de la misma.

Se recuerdan que las opciones posibles son, el paso al siguiente grado o nivel
escolar, la necesidad de una permanencia en el grado actual, la posibilidad de
comenzar un desvanecimiento del acompafamiento escolar, el pase a otro tipo
de escolaridad como puede ser, la escuela especial, escuela de recuperacién o
centro educativo terapéutico (CET).

Al finalizar se debe llegar a un acuerdo/decision, el cual debe estar detallado en
un acta firmada con acuerdo de todas las partes participantes. Teniendo la deci-
sion final siempre los padres del/la nifo/a.

IV. REFLEXIONES FINALES

La inclusién escolar es pilar de todo proceso de ensefianza-aprendizaje que se
disponga a funcionar como red capaz de contener, proteger y acompanar las
trayectorias de sus alumnos. Ahora bien, hablar de inclusién, en este punto cru-
cial, no implica hablar de aquellos que son diferentes, o a buscar determinadas
caracteristicas identificatorias que nos permitan etiquetar a tal o cual alumno
en funcién de las mismas. Incluir es pensar a la escuela y sus entornos desde lo
heterogéneo, buscando la diferencia y entendiendo que es parte de la condicién
humana en general y de los alumnos en particular.

Dice Anijovich, en su libro Aulas heterogéneas, que lo heterogéneo y lo diverso
van de la mano, y agrega es una condicién inherente al ser humano, y por lo
tanto como un valor a respetar parte de la base de que cada persona nace con
una carga bioldgica diferente y se desarrolla en maltiples contextos sociales, cul-
turales, econémicos y educativos” (Anijovich, R. 2014:21).

Partiendo de esta idea, de lo heterogéneo, es que se sostiene la hipotesis que
cada entorno en el que nos desarrollamos como personas aprendemos y apre-
hendemos, debe respetar esta condicién, a fin de poder hablar de la verdadera
inclusion educativa.
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En este sentido, incluir debe venir desde los inicios de la escolaridad, alli donde la
historia se funda, donde se construyen las bases firmes del aprendizaje, esto es
Inicial. ¢Por qué? Porque esto va directo a plantearse preguntas acerca del fraca-
so de ese nifio en relacion a su aprendizaje. Digdmoslo de este modo: el fracaso
no es tanto del nifio, sino y sobre todo de una serie de factores que confluyen
al modo de una profecia autocumplida que se replica en cada uno de los niveles
por el cual circula. De ahi la importancia de la deteccién temprana.

Dice Pujola, “Dime como educas y como ensefias, y te diré qué buscas educando
y ensefiando”.

Entonces, educar en lo heterogéneo, aceptar lo diverso, construir practicas inclu-
sivas. ¢Como? He ahi el desafio.

V. LEYES Y RESOLUCIONES

- Le LEY 26.061: PROTECCION INTEGRAL DE LOS DERECHOS DE LAS NINAS,
NINOS Y ADOLESCENTES

- Ley Nacional de Educacion, N° 26.206

- Acuerdos Marcos del Consejo Federal de Educaciéon. DOCUMENTOS PARA LA
CONCERTACION Serie A, N° 19 (1998)

- Resoluciéon CFE N° 311/16

PROVINCIA DE BUENOS AIRES.

(ESCUELAS DE GESTION PUBLICAS O PRIVADAS).

- LEY 13380/2005 PROVINCIA DE BUENOS AIRES
- Resolucién 2543/03, disposicion 53.

- Resolucién 4635/11

- Resolucién 1664/17

CIUDAD DE BUENOS AIRES:

- Disposicién n° 25/dgegp/11

- Resolucién 1274.

- Resolucién N° 3034-MEGC-2013
- Resolucion N° 4513-MEGC-2017
- Resolucién N° 323/MEIGC/2018

INTERNACIONALES

- DECLARACION DE SALAMANCA ESPANA 10 de Junio de 1994.
- Convencion Sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad-2008
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METODO APAdeA PARA LA INTEGRACION DE UNA NINA CON AUTISMO
A UNA GESTION PUBLICA

En el presente estudio se investigo la factibilidad de emplear técnicas de la con-
ducta para integrar a una nifia con autismo a una clase normal en la escuela
publica, con un docente y de 20 a 30 nifios. Los resultados demuestran que: 1)
durante el abordaje, efectuado por un acompanante pedagogico en el aula, au-
mentaron las conductas verbales y sociales apropiadas de la nifia, mientras que
sus peculiaridades autistas disminuyeron; 2) entrenar a los docentes en el mane-
jo de técnicas de la conducta parece haber bastado para mantener las conductas
escolares apropiadas de la nifia durante el jardin de infantes.

DESCRIPTORES: autismo, corriente dominante, entrenamiento docente, com-
portamiento en el aula, comportamiento auto-estimulante, sistema de tarjetas,
generalizacién, niflos con autismo.

En diversas publicaciones sobre autismo se ha discutido, en el pasado, que el
principal punto débil para remediar este mal es la falta de difusion y eficacia
de los programas educativos y la casi total exclusion de los nifios con autismo
de los programas educativos publicos (Brown, 1963; Lovaasand Koegel, 1973;
Lovaas, Schreibman y Koegel, 1974; Rutter, 1971). Sin embargo, recientemente
se han dado grandes pasos para proporcionarles a estos nifios oportunidades
educativas. La sostenida concientizacion e interés publicos sobre el autismo, las
demandas judiciales presentadas en favor de los niflos con autismo y del derecho
de aprender y las recientes investigaciones sobre el desarrollo de una tecnologia
educativa especifica para ensefiar a nifos con autismo han dado como resultado
la creacion de numerosas aulas y la formulacién de nuevos planes de estudio.

De este modo, la investigacién, que tiene como objeto ubicar al nifio con au-
tismo en la corriente dominante del mundo educativo, ha dado como resultado
hasta el momento una divisién en dos categorias: 1) la situacion educativa uno
a uno, y 2) la creacion de clases de educacion especial inicamente para grupos
de nifios con autismo.

La situacion educativa uno a uno, como ya se ha documentado en la bibliografia,
ha sido profusamente productiva en el desarrollo de las habilidades de los nifios
con autismo. Por ejemplo, programas para la ensefianza del discurso conversa-
cional (Hewett, 1965; Lovaas, 1966; Risley y Wolf, 1967), la imitacién generali-
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zada (Lovaas, Freitas, Nelson y Whalen, 1967; Metz, 1965) y el juego apropiado
(Koegel, Firestone, Kramme y Dunlap, 1974), como asi también el control de los
comportamientos inapropiados (Koegel y Covert, 1972; Wolf, Risley y Mees,
1964) se han venido utilizando desde algiin tiempo. Ademas, Koegel, Russo y
Rincover (1977) han desarrollado procedimientos que son empiricamente efica-
ces en el entrenamiento de docentes para el trabajo con nifios con autismo en
las mencionadas situaciones uno a uno. Aunque es innegable que los procedi-
mientos de la terapia uno a uno son importantes para remediar los problemas
de conducta y para ensefiar nuevos comportamientos adaptativos, el principal
problema para implementar este enfoque en el sistema de ensefianza publica es
su alto costo.

La segunda linea de investigacion, enfocada en el desarrollo de clases especia-
les para nifios con autismo, ha intentado aumentar el nimero de nifos con los
cuales un docente dado puede trabajar. Hace ya varios afos, investigadores han
proporcionado lineamientos para este tipo de clases (Elgar, 1966; Halpern, 1970;
Hamblin, Buckholdt, Ferritor, Kozloff y Blackwell, 1971; Harper, 1969; Martin,
England, Kaprowy, Kilgour y Pilek, 1968; Rabb y Hewett, 1967). Asimismo, Koe-
gel y Rincover (1974) han informado con datos sistematicos que es posible au-
mentar gradualmente la cantidad de nifios por clase hasta por lo menos ocho
nifios por docente.

Aun cuando tales clases han sido eficaces y se estan haciendo cada vez mas ac-
cesibles, presentan un problema potencial: en la mayoria de los casos solo estan
compuestas por nifios con autismo. Asi, dichas clases se pueden convertir en otra
forma de exclusién, ya que, al colocar nifios con autismo en un aula compuesta
Unicamente por tales nifios, podemos estar privandolos de muchos beneficios,
como por ejemplo la influencia de modelos de rol apropiados y la exposicion a
un plan de estudios “no autista”, como el aplicado en las aulas de escuelas de
gestion publica.

El presente estudio ha investigado, como tercera alternativa, la factibilidad de
integrar a una nifa con autismo a un aula de esta escuela mencionada.

METODO

Sujeto: una nifa de cinco afos de edad que ha sido diagnosticada con trastor-
no generalizado del desarrollo no especificado. La nifia demostré una relativa
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carencia de apropiado comportamiento verbal y rara vez iniciaba interacciones
verbales con su docente o con otros nifios en su clase de jardin de infantes en
la escuela publica. Por lo general no lograba responder a las preguntas o a las
o6rdenes de los demas. Cuando se involucraba con el uso del habla lo hacia gene-
ralmente fuera de contexto con su actividad, o caracterizada por una reversion
pronominal. Por ejemplo, al pedir beber agua decia: “Quieres beber agua”.

El comportamiento de la nifia en el aula consistia en un repertorio minimo de
acciones, por lo general inapropiadas. Con frecuencia se levantaba durante el
tiempo de trabajo en clase para deambular por el aula y juguetear con una plu-
ma larga, una flor o un pafuelo que ella traia constantemente consigo. Cuando
interactuaba con el docente, pedia, de manera repetitiva y sin que le importaran
las actividades de clase, que le dieran agua o un pafnuelo descartable. Si no se
satisfacian estos pedidos se producia una rabieta que inclufa gritos y un retrai-
miento fisico hacia las demas personas del aula.

Por lo general, la nifia permanecia distante y rara vez interactuaba con alguien.
Su repertorio conductual consistia principalmente en peculiaridades autistas es-
trambéticas y comportamientos estereotipados. Se dedicaba a realizar frecuentes
y repetitivas manipulaciones de los dedos delante de sus ojos y manipulaciones
ritmicas de los objetos que ella traia consigo. La linea-base de datos que se mues-
tra mas abajo proporciona una medida més empirica del comportamiento de la
nifia antes del abordaje.

Aunque las conductas verbales y sociales de la nifia con autismo eran minimas, el
hecho de que asi y todo ella fuera capaz de producirlas nos sugirié que mostraria
una buena respuesta al abordaje.

Caracteristicas

La investigacion se llevé a cabo enteramente en las aulas de un jardin de infantes
de una escuela de gestion publica estatal del conurbano bonaerense. Ademas de
la nifa y del acompafante pedagdgico, también se conté con la presencia de una
coordinadora para observar y registrar la informacién, un docente, un auxiliar del
docente y de 20 a 30 niflos normales. Estos concurrian a clase en el horario de
8:00 a 12:00 horas, cinco dias por semana. Cada aula contaba con mesas, sillas
y una alfombra donde todos los nifios se sentaban a la hora de las historias o de
debatir. Las aulas del establecimiento tienen una dimensién de “9,1 metros cua-
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drados" (o m2), una ventana amplia al patio, y cuentan con juguetes, bloques
para juegos y otros materiales usuales.

Disefno y definiciones

Se empled un disefio de lineas de base multiples en cinco areas: 1) conducta
e intereses, 2) comunicacion y lenguaje, 3) habilidades sociales, 4) contenidos
curriculares, y 5) actividades de la vida diaria. Dichas areas fueron evaluadas por
los objetivos planteados y como se lograron, con un resultado (1) satisfactorio,
(2)con ayuda, (3) no logrados. Las definiciones e instrucciones que empleé la
coordinadora para registrar los objetivos se detallan a continuacion:

Habilidades sociales

Se trata de cualquier respuesta que involucre una interaccién directa con otra
persona. El principal criterio para incluir en esta categoria a una respuesta era
que la conducta no se produciria de no haber otra persona presente. Ejemplos
de esta conducta consistian en saludar a otro alumno, pedir prestado un juguete
de otro nifo, compartir golosinas, etc. El comportamiento social se midi6 durante
las clases, tildando un casillero en la hoja de datos.

Conducta e intereses

Incluye todo movimiento estereotipado, como mecerse, realizar movimientos re-
petitivos con los dedos, manipulacién ritmica de objetos (pluma, flor, pafuelo,
etc.) y mirar fijamente cosas tales como lapices o luces. Gran parte del compor-
tamiento autoestimulador de la nifa era de naturaleza leve, con movimientos
repetitivos de los dedos sobre su falda y el rascarse y tironear de sus medias y
otras prendas de manera insistente y repetitiva. Dicha conducta se midi6 por su
duracién: cada vez que se observaba la autoestimulacién de la nifa, el obser-
vador activaba un cronémetro y lo dejaba correr hasta que la conducta cesaba.

Los segundos de autoestimulacién se computaban de manera acumulativa por
sesion y se dividian por el tiempo total de las sesiones para asi obtener el porcen-
taje de tiempo dedicado a la autoestimulacion durante cada sesién.

Comunicacion y lenguaje

Se trata de toda respuesta verbal a un estimulo también verbal, efectuado por
el docente o el acompanante pedagégico. Un estimulo verbal podia consistir en
cualquier frase, por ejemplo “éDe qué color es esto?”, lo cual requeria de una
respuesta verbal de la nifa. El estimulo podia estar dirigido hacia la nifia indivi-
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dualmente o hacia la clase en general, lo que requeria una respuesta grupal. Una
respuesta verbal apropiada podia consistir en toda declaracién verbal efectuada
dentro de los cinco segundos de producido el estimulo verbal, de modo de pro-
porcionar la clase de respuesta requerida (por ejemplo, el nombre correcto de un
color o “No lo sé"), ya fuera correcta o incorrecta. Cada estimulo verbal, la res-
puesta o falta de ella y si esta era apropiada se registr6 en la hoja de datos. Dicho
comportamiento se midié por el porcentaje de estimulos verbales respondidos de
manera apropiada en cada sesion.

Observacion y medicion
La medicién se hacia en base a registros y a los objetivos planteados.

EXPERIMENTO

Se puede ver a continuacion el procedimiento para evaluar las conductas de la
nifa, el abordaje del acompafnante pedagdgico y la transferencia del programa
al docente de jardin de infantes.

Linea de base
Las mediciones de la linea de base se tomaron, sin intervencion previa, del com-
portamiento de la nifa en el aula de jardin de infantes.

El docente tenia la instruccién de continuar normalmente con las actividades
del aula; no se hizo ninglin intento por manipular el refuerzo de contingencias.
Al comienzo se presenté al acompanante pedagégico como otro docente que
visitaria frecuentemente a la clase en el futuro. Durante las horas de clase el
acompafante pedagdgico se sentaba cerca de la nifia, en la Gltima fila de nifios,
para que tanto ella como sus companeros se habituaran a su presencia, aunque
el acompafante pedagogico trataba de no interactuar con nadie.

Abordaje efectuado por el acompanante pedagogico

Para poder administrar las recompensas de manera sencilla y sin impedimentos
dentro del aula, se decidié6 emplear un sistema de cupones (Kazdin y Bootzin,
1973; O'Leary y Drabman, 1971). La nifa recibi6 tres sesiones de preentrena-
miento de una hora cada una de modo de establecer los cupones (como refuer-
z0s). Estas sesiones se llevaban a cabo luego de la escuela, durante la tercera
semana de la condicién de linea de base, en una habitacién pequefa (de 1,8 por
2,4 metros) en la casa de la nifia. Durante las sesiones, a la nifia se le entrega-
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ba de manera intermitente una ficha blanca de poker y se la animaba a que la
intercambiara por un alimento como recompensa (un caramelo, una papa frita,
etc.) Los cupones no se le otorgaban por ninglin comportamiento en particular.
Cuando la nifia comenzé a intercambiar cupones por alimentos sin que se la ani-
mara a hacerlo y se guardaba por lo menos tres de ellos durante diez minutos,
se comenz6 a implementar el programa de cupones en el aula a lo largo de las
condiciones subsiguientes del abordaje.

El tratamiento de las habilidades sociales en el aula comenzé en la semana 4.
Cada vez que la nifia generaba un comportamiento social, a continuacion el
acompahante pedagégico le daba un cupdn y una devolucién verbal adecuada
(por ejemplo, “iBuena chica!"). Aligual que en la etapa anterior, el acompafiante
pedagogico se quedaba sentado en silencio cerca de la nifia e interactuaba con
ella solo cuando producia conductas sociales.

En la semana 10 se comenz6 con el abordaje en el area de la conducta y los
intereses, coincidentemente con el segundo abordaje de las habilidades socia-
les. En el transcurso de esta etapa, cada vez que la nifa realizaba un acto de
autoestimulacion se le quitaban todos los cupones y se le decia “No" de manera
neutra. La ausencia de conductas autoestimulantes durante intervalos progresi-
vamente mas largos ocasiond la entrega eventual de un cupén junto con la frase
verbal “Bien sentada”. En las etapas tempranas del abordaje se utiliz6 como
procedimiento el alentar a la nifia a controlar su autoestimulacion. Para lograrlo
y evitar dicho comportamiento, el acompanante pedagdgico ubicaba sus manos
sobre las de ella cuando la nifia comenzaba a autoestimularse. Este control se
fue haciendo cada vez més leve y se fueron dando periodos cada vez més largos
de ausencia de autoestimulacion (de 15 minutos aproximadamente en el dltimo
caso). La presencia fisica cercana del acompanante pedagdgico, el empleo de un
programa de aliento y la ubicacion de la nifa y del terapeuta en el fondo del aula
permitieron llevar adelante el procedimiento con molestias minimas para la clase.

A comienzos de la semana 13 se inici6 un tratamiento basado en la respuesta
verbal a las 6rdenes. El acompafnante pedagégico le daba a la nifia un cupén
como premio cada vez que ella respondia a una pregunta en la que se requeria
alguna respuesta verbal, ya fuera que la pregunta se dirigiera especificamente a
ella 0 a la clase en general, sin que importara si la respuesta era correcta o no. Al
principio el acompafante pedagdgico incitaba a la nifia con la orden "iResponde
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"

la pregunta!”. Si ella no respondia dentro de los 5 segundos, la alentaba a hacer-
lo con la respuesta correcta y se la recompensaba por repetirla.

Luego se iba atenuando este aliento al aumentar el intervalo entre la consig-
na verbal del docente y la incitacién del acompafnante pedagogico a responder.
Mientras que este procedimiento tomaba inicialmente de 15 a 20 segundos para
producir una respuesta, la necesidad de esperar a que los demas nifios de la clase
respondieran o se los alentara a hacerlo era algo comun.

Entrenamiento de una docente a cargo del acompanante pedagédgico
A la docente se la entrené durante las semanas 14 a 15 mientras se continuaba
con las sesiones matinales habituales de medicién y tratamiento.

El procedimiento para el entrenamiento de la docente incluia varios elementos
(instruccion general, practica y devolucion), que, segiin Koegel, Russo y Rincover
(1977), resultan eficaces para entrenar a los docentes en habilidades generales
de modificacion de la conducta.

Dichos elementos, que comprobaron su eficacia en situaciones de ensefianza
uno a uno, fueron adaptados para su utilizacién en el aula de la escuela publica
del presente estudio. Entrenar a los docentes abarcé los siguientes cuatro pasos:

(1) La docente recibié un entrenamiento general en técnicas de la conducta. Se
emplearon los siguientes materiales para familiarizar a la docente con el enfo-
que conductual y la definicién de términos y estrategias para el cambio de la
conducta presente: Ensefanza/Disciplina (Madsen y Madsen, 1970); Padres e
hijos (Becker, 1971) y los tomos 1, 2 y 3 de las series de la Administracién de la
Conducta (Managing behavior series, Hall, 1971). La docente y el acompafiante
pedagdgico precisaron tres sesiones de una hora para hablar sobre el material y
rever las preguntas de la prueba.

(2) El acompafiante pedagdgico conversé con la docente las definiciones ope-
racionales y las contingencias operativas especificas atinentes a la nifia. En las
sesiones de una hora, el acompanante pedagégico y docente conversaron acer-
ca de cada una de las definiciones; a la docente se le pidi6 dar ejemplos de la
conducta de la nina, y el acompafante pedagégico proporcioné una devolucion
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(feedback) y preguntas. En esta instancia, la docente también recibi6 una expli-
cacion completa sobre el sistema de cupones.

(3) La docente identificd la produccion de las conductas objetivo en presencia
del acompanante pedagégico. Mientras un ayudante se encargaba de la clase, a
la nina se la observé durante el transcurso de tres periodos de juego libre y para
contar historias, de una hora cada periodo y por la tarde. Cuando la docente
observé una de las conductas objetivo, ella explicé dicha conducta, cémo se
ajustaba a la definicion y el procedimiento pertinente para la administracion de
cupones. El acompafnante pedagégico le proporcioné una devolucion y le sefald
algunos aspectos de las conductas objetivo que la docente no habia notado.

(4) Bajo la supervision del acompanante pedagogico, la docente comenzé a ad-
ministrar refuerzos sociales. Durante tres periodos adicionales, también por la
tarde, la docente le prodigaba a la nifia elogios verbales por su comportamiento
social, por sentarse en silencio y por dar respuestas verbales.

Durante la semana 14, conjuntamente con el entrenamiento de la docente, el
acompafante pedagégico comenzé a reducir sistematicamente la densidad del
refuerzo de cupones. Partiendo de una tasa inicial de un cupén entregado cada
vez que se producia la conducta adecuada, como se la definid, y el quitarle a
la nifa un cupdn por cada ocasién en que se autoestimulaba, el acompafiante
pedagbgico comenzé a darle cupones de manera intermitente. Se continué con
el refuerzo social (por ejemplo, “Buena chica”) y decir “No" al producirse la
autoestimulacion, cada vez que ocurrian las conductas objetivo.

A medida que se iba desvaneciendo la entrega de cupones, el acompafante pe-
dagdgico mantenia las conductas por medio del refuerzo social, mientras le otor-
gaba cupones a la nifia por los intervalos de conducta adecuada (por ejemplo,
sentarse en silencio durante 10 minutos, jugar durante varios minutos con otro
nifio, responder de manera adecuada a las preguntas en la actividad de clase).

Durante la semana 15 y bajo la direccién del acompafante pedagégico, la do-
cente empezd a proporcionar refuerzos sociales y cupones a cambio del compor-
tamiento adecuado, y también empezé a quitar los cupones cuando se producia
la autoestimulacién. A la nifa se la ubicé al frente de la clase para facilitar estas
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interacciones, y el acompanante pedagdgico al principio permanecia cerca de
ella, al menos cuatro dias por semana, mientras se iban dejando de lado los cu-
pones y se le transferia el programa a la docente (semanas 14 y 15), de manera
de asegurar una transicién suave. Al dejar al ayudante a cargo de la clase en
algunos momentos del dia escolar, la docente podia pasar mas tiempo con la nifia
durante la transicion. El acompafante pedagégico le hacia una devolucion a la
docente en cada recreo escolar.

Abordaje a cargo de la docente de jardin de infantes sin el acompafante
pedagoégico

A comienzos de la semana 16, la docente se hizo cargo del abordaje psicopeda-
gbgico, continuando con el programa de cupones a lo largo del dia escolar. Se la
instruyé para que permaneciera muy cerca de la nifa para brindarle devolucio-
nes sociales especificas, junto con la entrega periédica de cupones durante los
recreos (de entre 30 y 45 minutos de duracién). Se siguieron produciendo situa-
ciones de autoestimlaciéon con su correspondiente quite de cupones. A la docente
se le pidi6 anotar en una planilla que llevaba consigo por qué habia entregado
cupones y en qué oportunidades lo habia hecho. Todos los dias repasaba esta
informacién con el acompafante pedagogico, ya fuera por teléfono o en per-
sona. Al mismo tiempo que la docente mantenia el control del comportamiento
de la nifna por medio de la devolucién social, iba incrementando en un periodo
de 14 dias los requisitos de respuesta para los cupones, haciendo mas largos los
tiempos entre entrega y entrega. Finalmente, la docente estuvo en posicién de
otorgar cupones dos veces por dia (una vez antes del almuerzo y otra antes de
finalizar el dia), explicindole brevemente a la nifia por qué los recibia. Sin em-
bargo, se continu6 haciendo una devolucién verbal justo después de producirse
los comportamientos adecuados.

Se realizaron observaciones dos veces por semana en semanas escogidas y del
modo ya descripto. El acompanante pedagégico continué visitando el aula por lo
menos dos veces por semana durante las primeras cinco semanas, y una vez por
semana durante las siguientes cinco semanas.

Confiabilidad

Durante el transcurso del experimento se realizaron 135 mediciones de confia-
bilidad. Por lo menos se llevaron a cabo dos sesiones de confiabilidad en cada
estado para cada una de las tres conductas objetivo. En cada sesion de confiabili-
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dad dos observadores trabajaron de manera independiente durante tres bloques
de cuatro minutos cada uno, espaciados con una diferencia de nueve minu-
tos. Se consideraban confiables las opiniones de los observadores si se llegaba
a un acuerdo, por cada conducta registrada, de un 80% o superior, durante los
mencionados bloques de cuatro minutos. Se calculé la confiabilidad dividiendo
el menor nimero de unidades registradas para una conducta en particular (en
frecuencia de produccién o en segundos), por el nimero mas alto de unidades
registradas para la conducta, y multiplicando el cociente por 100. Cuarenta y
cuatro de las 45 mediciones para comportamiento social resultaron superiores al
80% (confiabilidad promedio = 89,2% por sesién; rango = 67% a 100%). To-
das las mediciones de confiabilidad para la autoestimulacién resultaron superio-
res al 80% (promedio 92,1%; rango = 85% a 99%), al igual que las mediciones
para respuesta verbal a las 6rdenes (promedio 93,2% ; rango = 83% a 100%).

RESULTADOS

Se pueden ver los resultados del experimento para los estados sobre cada una
de las conductas medidas en el aula de jardin de infantes. La informacién revela
cambios en el comportamiento de la nifia en cada una de las mediciones efectua-
das en el aula. En primer lugar consideremos el comportamiento social de la nifa:
durante las tres semanas de linea base, ella, de manera constante, exhibia menos
de cuatro conductas sociales por sesion. Cuando el acomparante pedagogico in-
trodujo el refuerzo por cupones en la semana 4, las conductas sociales de la nifa
aumentaron de inmediato, con un promedio de 11,5 registrado en la semana 6.
A comienzos de la semana 7 se introdujo una reversion breve (linea de base 2)
para evaluar los efectos de refuerzo de los cupones. La tasa de comportamiento
social de la nifia descendi6 a 5,5 por semana en la semana 7 y se mantuvo cons-
tante por debajo de la tasa del abordaje durante las tres semanas de este estado.

En la semana 10, cuando el acompanante pedagdgico reintrodujo el refuerzo de
cupones (Retiro), los comportamientos sociales de la nifia volvieron a aumentar,
alcanzando un promedio de 13 por sesién y un pico de 17,5 en la semana 14. Las
mediciones en el comportamiento de la nifa en el estado “Docente entrenada”
tuvieron lugar en las semanas 16 a 25. A lo largo de estas 10 semanas la tasa de
comportamiento social de la nifa se mantuvo tan alta o incluso mas que durante
el abordaje efectuado por el acompanante pedagédgico.
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Se midi6 en este mismo periodo el comportamiento autoestimulatorio de la nifa.
La frecuencia de autoestimulacion vari6 del 27% al 54% durante las nueve se-
manas de la linea base y se redujo al 19% en la primera sesién de tratamiento
conducida por el acompanante pedagégico (semana 10); continué disminuyen-
do hasta alcanzar el 3% en la semana 14. Durante el abordaje a cargo de la do-
cente entrenada, la tasa de produccién de comportamiento autoestimulatorio de
la nifa se mantuvo en un nivel similar al alcanzado durante el estado de abordaje
a cargo del acompanante pedagégico (rango = 8% a 14%).

La respuesta verbal de la nifia a las 6rdenes también evidencié una mejoria sis-
tematica. Durante la linea base las respuestas verbales adecuadas mostraron una
gran variabilidad, desde el 8% al 68%, con un promedio de 35% de respues-
tas adecuadas por sesion. En la semana 13, al comienzo de la primera sesi6n
de abordaje a cargo del acompafnante pedagdgico, el porcentaje de respuestas
verbales adecuadas de la nifia alcanzé el 97% vy oscil6 entre el 68% y el 100%
durante las tres semanas del abordaje. Se mantuvo una tasa alta y estable de
respuestas adecuadas durante el estado abordaje a cargo de la docente entrena-
da. Esa misma tasa era baja durante la linea de base, pero aumenté durante el
abordaje a cargo del acompanante pedagdgico y alcanzé un nivel constante del
100% en las ocho semanas finales de abordaje a cargo de la docente entrenada.

DEBATE

Los resultados obtenidos se pueden resumir de la siguiente manera: En primer
lugar, la nina mostré una considerable mejoria en su desempefio escolar en cada
una de las conductas tratadas. Su desempeno final en cada una de ellas fue mas
que adecuado para asegurarle su continuidad en la escuela publica, segln las
autoridades escolares. En segundo lugar, haber entrenado a la docente de jardin
de infantes en las técnicas de modificacion de conductas parecié bastar para per-
mitirle mantener todas las conductas en el abordaje durante un periodo formal
de medicién de 10 semanas, que se trataba de lo que quedaba del afio escolar. El
aspecto concreto del procedimiento de cupones combinado con el requerimiento
de aumentar la respuesta para obtener un cupén, parece haber proporcionado
un medio de mantener un sélido control de la conducta sin la constante atencion
de la docente. Tal vez sea importante mencionar que el cambio de conducta in-
ducido por el acompanante pedagdgico fue mantenido por las docentes después
de su entrenamiento.

RNEBP N° 6694 Personeria

APAdeA Juridica N° 000977 1.G.J.
Asociacion Argentina Av. Corrientes 745 4to 40/41
de Padres de Autistas info@apadea.org.ar | www.apadea.org.ar Tel.: 0810-345-2508

130



Un estudio reciente ha arrojado algo de luz acerca del desarrollo de entornos de
mantenimiento para el éxito a largo plazo de la modificacion de conductas de
nifios con autismo. Lovaas, Koegel y Long (1973) proporcionaron gran cantidad
de datos de seguimiento que demuestran que, cuando los nifios con autismo
quedan desafectados de un programa de abordaje de modificaciéon de la conduc-
ta, su mejoria continuada se debe, en gran medida, a una funcién del entorno
postabordaje.

Generalidad de los resultados

Los nifios con autismo habian sido previamente excluidos de los planes de estu-
dio de las escuelas publicas o, en algunos casos, solo tenian la opcion de acudir
a una clase “especial” de autismo. La importancia del presente estudio radica en
sugerir que los maestros de escuela pueden aprender facilmente a ensefarles a
algunos nifios con autismo en clases normales. Aun cuando todavia se necesitan
realizar més investigaciones, es de esperar que un gran nimero de nifios con
autismo pueda beneficiarse de la escolarizacién.

Por lo tanto, el presente estudio sugiere que, ademas de los nifos con TEA de alto
nivel, algunos nifios con autismo de bajo nivel entrenados en clases integradas
Unicamente por nifos con este trastorno podrian, al “graduarse” (adquisicion
de un repertorio minimo de conductas), ser ubicados en aulas con otros nifios
que proporcionan modelos de rol mas apropiados. El estudio de las condiciones
y de las caracteristicas del nifio que den como resultado ubicaciones exitosas en
escuelas publicas puede llegar a ser interesante y beneficioso para la futura edu-
cacion de los niflos con autismo.

Gustavo Alberto Dubnicki
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“La implementacion de la Resolucion 311/16 del
Consejo Federal de Educacion para el avance de
la inclusion educativa”

Por Gustavo Dubnicki
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En esta sintesis nos proponemos hacer un analisis y una reflexién de la Resolu-
cién 311/16 CFE, desde dos lineas de pensamiento, a fin de aportar, enriquecer,
ampliar y potenciar el marco tedrico de esta. La primera de ellas se refiere a la
funcionalidad, donde se intentar4 responder como se implementa. Es decir, al
modo en que se llevard a la practica lo que postula la citada resolucién. A tales
efectos se partird de la idea de que esta resolucién surge en la necesidad de dar
una respuesta a una meta superadora, “la inclusién de las personas con disca-
pacidad”, a fin de eliminar toda barrera que impida su acceso y su participacion
en cada uno de los &mbitos donde se desenvuelva dicha persona. Es por eso
que creemos necesario reflexionar acerca de los alcances y la aplicacién de dicha
resolucién, en especial en la trayectoria educativa, a fin de visibilizar posibles
barreras que pudieran limitarlo.

La segunda linea de pensamiento se preguntard sobre la inclusion y como la
aborda la Resoluciéon. Para dar cuenta de ello denominaremos ‘inclusion’ a las
practicas que buscan eliminar las barreras que limitan el acceso de las personas
con discapacidad a diversos espacios de la sociedad. Para reflexionar acerca de
este eje, nos enfocaremos en el apartado denominado “Acreditacién de sabe-
res”, y en relacion a ellos nos preguntaremos sobre qué acreditacién de saberes
son necesarios para pasar de nivel. En relacién con lo cual creemos imprescindi-
ble hablar de una linea de partida significativa que nos permita definir los saberes
“suficientemente” necesarios para que el alumno logre no solo “pasar de nivel”,
sino que ello implique la adquisicién de saberes significativos prioritarios para
acceder al siguiente nivel con las mismas posibilidades que las personas que no
tienen discapacidad lo hacen. Asimismo, y pensando en casos concretos dentro
de nuestras aulas, se partira de la idea de que, sin los contenidos significativos
vélidos, pasar de niveles solo se vuelve un hecho meramente burocrético, que no
le es funcional al alumno y que lo aleja de la posibilidad de seguir avanzando al
siguiente nivel. En este sentido, avanzar sin saberes resultara desde nuestro pun-
to de vista una barrera para que dicho alumno pueda acceder, no solo a todos los
niveles que potencialmente pueda alcanzar, sino y sobre todo a la posibilidad a
futuro de insertarse laboralmente.
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SILVINA APARICIO: Profesora de Educacion Especial, especialista en discapaci-
dad mental. Supervisora de la regién CABA del Area de Integracién de APAdeA.
LIC. KARINA BATTOGLIA: Psicologa especialista en Neuropsicologfa.
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CUADERNO CUATRO
EMPLEABILIDAD:
SINTESIS DE INNOVACION PIONERA EN ARGENTINA

por Dr. Horacio Joffre Galibert
Colaboradores: Ricardo Argento y Dra. Marcela Niro.
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1. Presentacion de la experiencia de APAdeA en empleabilidad.

En este cuaderno nos referiremos sucintamente a la experiencia de APAdeA con
la empresa SAP en la creacion de empleabilidad para las personas con TEA, sin
perjuicio de que en un préximo trabajo publicaremos desde las primeras expe-
riencias de APAdeA en los Ultimos 20 afos, en los distintos dispositivos disefiados
para empleabilidad en TEA que la institucién vino ensayando para el programa
vida independiente, partiendo de los distintos ciclos en todo el proceso de inte-
gracion escolar y apoyo pedagogico hasta la instancia en que la persona con TEA
logra insertarse en el mercado laboral.

APAdeA es una entidad civil sin fines de lucro, con sede central en la ciudad de
Buenos Aires y tiene delegaciones y representaciones en el territorio argentino.
Viene trabajando desde hace 25 afos, con una obra legislativa en discapacidad
y autismo, incidiendo en las politicas publicas, ademés de los servicios, capaci-
taciones y posicionamiento de avanzada. Importé técnicas de probada eficacia
cientifica que no existian en el pais, entre ellas, las modificaciones de conductas
y otras lineas de abordajes. Fue pionera justamente en elaborar una linea de
trabajo en recursos humanos con perfiles para busquedas laborales, creando un
proceso de reclutamiento y seleccién de candidatos con TEA, logrando la inclu-
sién en el ambito laboral de los mismos y entre sus mayores éxitos la alianza con
SAP a través del programa “Autismo en el Trabajo ".

"Autismo en el Trabajo”, es un programa global de la empresa SAP, que apunta
a la resolucion de los desafios actuales y futuros de SAP, sus clientes y su ecosis-
tema, a través del aporte de valor que los jovenes y adultos con TEA le brindan
a la empresa mediante una mirada distinta e innovadora, en tanto que también
brinda una oportunidad para que estas personas adquieran mayor autonomia a
partir de la incorporacién laboral en SAP y su ecosistema promocionando y pro-
piciando la formacién laboral y profesional para contribuir con la autonomia de
las personas con TEA y sus familias.

En el afio 2013 SAP estableci6 el objetivo aspiracional de tener el 1% de sus

empleados representados por empleados con TEA. En Argentina, APAdeA aportd
su experiencia y capital humano para realizar un proceso de seleccién en forma
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adecuada y accesible. Se efectivizaron a 4 empleados con TEA en el afio 2016. En
el afio 2018 fueron contratados 8 candidatos mas ampliando la dotacion.

La alianza entre SAP y APAdeA surgié de la inquietud y visién de dos personas
con una misién compartida -José H. Velasco (Representante de SAP mundial) y
Horacio Joffre Galibert (Fundador y Presidente de APAdeA). La Coordinacién del
proyecto por parte de SAP estuvo a cargo Alejandro Masip, por APAdeA a cargo
de Gustavo Dubnicki, pedagogo experto en inclusién educativa y laboral de per-
sonas con TEA. SAP Global, en el &mbito internacional contraté a la consultora
Specialisterne como soporte en los procesos de incorporacién de los candidatos.

El Congreso de la Nacién Argentina por iniciativa de la Camara de Diputados de
la Nacion Declar6 de Interés el programa de inclusién laboral de personas con
TEA desarrollado por APAdeA y SAP conjuntamente. Publicado en el diario de
sesiones ordinarias de la Camara de Diputados la Nacion Argentina 2017, Orden
del dia N@ 1396 con dictamen de la comisién de discapacidad con fecha 3 de
Julio 2017.

Sin duda, este programa pionero en innovacién socio-laboral entre el sector pri-
vado empresarial y las organizaciones de la sociedad civil en discapacidad y en
el caso especifico del autismo, marcan un hito en el ejercicio de los derechos
humanos de la dignidad con base en la tecnologia en el escenario de la inclusion.

La experiencia de APAdeA y SAP Argentina como innovacién en empleabilidad
para personas con TEA.
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2. 5° Congreso Mundial de Organizaciones de Autismo Houston Texas 12-
15 noviembre 2018 organizado por la WAO (Organizacion Mundial
de Autismo).

APAdeA forma parte de la WAO desde los inicios en 1998, al ratificarse la prime-
ra eleccion de autoridades el Dr. Horacio Joffre Galibert fue designado miembro
del comité de la WAO en la ciudad de Glasgow, Escocia, en mayo del 2000.
Desde entonces APAdeA mantiene su membresia con esta organizaciéon mundial
participando en los foros internacionales.

En esta oportunidad ante la invitacién de la WAO para participar del congreso
mencionado, APAdeA propuso desarrollar la tematica de empleabilidad y la ex-
periencia con empresas del mercado laboral. Concretamente, decidié hacerlo
con su socio SAP a través de la experiencia compartida en el programa “Autism
at Work", motivo por el cual el 14 de noviembre del corriente afio el Dr. Horacio
Joffre Galibert conjuntamente con Jose Velasco de SAP, expondran la experiencia
compartida en la conferencia titulada “Autism at Work". Autism, Work and Labor
Insertion: APAdeA and SAP Mark a Milestone in Labor Insertion in Argentina.

3. Autism Works. Libro publicado en el Reino Unido. Autor : Adam Feinstein.

Adam Feinstein, padre de Johnny con TEA, britanico, viene trabajando desde
hace 25 afios como investigador en autismo relacionado no solamente con la
National Autism Society (NAS) sino con otras entidades britanicas. Su experiencia
con la legendaria Lorna Wing, madre y considerada la cientifica mas destacada
en autismo y que desapareciera el 7 de junio del 2014 . Feinstein es un destacado
escritor e historiador, su reconocida obra “Historia del Autismo. Conversaciones
con los Pioneros” leida en decenas de paises, tuvo la generosidad de referenciar
el trabajo histérico de APAdeA desde sus inicios en el quiebre con el psicoanélisis
y destacar la obra en los servicios para padres y las personas con TEA en la tra-
yectoria de APAdeA.

La nueva obra de Feinstein “Autism Works" presentada recientemente el 5 de
septiembre de 2018 en Londres, con buenas criticas de destacados cientificos en
autismo, entre ellos: Simon Baron Cohen, Uta Frith y Rita Jordan. Este libro es
el resultado de un trabajo de investigacion muy paciente que recopila hechos
concretos en empleabilidad para las personas con TEA en el Reino Unido, citando
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ejemplos de otros paises, entre ellos destaca la experiencia de SAP en el mundo
y en particular la experiencia con APAdeA en Argentina. En esta obra, Feinstein
se refiere al programa “Autism at Work" desarrollado por SAP. A continuacién
referenciamos breves transcripciones traducidas por nosotros al espanol en rela-
cion a lo que venimos comentando:

“He conversado con algunas de nuestras compafias homologas, como Micro-
soft, que compartia la inquietud de que muchos provechosos aspirantes no pu-
dieran ingresar en la compaiia porque los procedimientos adoptados no tenian
realmente en cuenta sus diferencias”, dice José Velasco, el vicepresidente de
productos e innovacion de SAP , codirector del programa. “Si utilizdsemos los
procedimientos estandares de contratacion individual, no habriamos empleado
a gran parte de los 120 trabajadores que tenemos, y como resultado, habriamos
perdido un pasante que, después de estar con nosotros por ocho meses, regis-
trara habilidades".

En otro pasaje del libro de Feinstein se refiere a la experiencia APAdeA — SAP que
a continuacién transcribimos:

“SAP opera en la actualidad en nueve paises, relata Horacio Joffre Galibert, el
fundador de APAdeA (Asociacién Argentina de Padres de Autistas) organizacion
argentina pionera, me dijo que firm6 un acuerdo de cooperaciéon con SAP en
2015y, a partir de ese momento, diez empleados con autismo han encontrado
trabajo como data installers en companias de Buenos Aires. La compafia ha
contratado a APAdeA para la provisién de profesionales (mentores) bien capa-
citados para asistir a los empleados.”
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APAdeA Y SU VISION DE LA EMPLEABILIDAD
CON APOYO

por Dr. Horacio Joffre Galibert

Colaboradora: Lic. Arantxa Padron
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Pese a pequefios avances en los Ultimos afos, América Latina sigue siendo reco-
nocida como la regién mas desigual del mundo, aspecto del cual no esta exenta
la poblacién con discapacidad, acentuado por su condicién de grupo vulnerado.
En otras palabras, las brechas que ya existen en la regién se amplian ain mas
entre las personas con y sin discapacidad. De acuerdo al informe Panorama So-
cial 2018 1, publicado por la Comisién Econémica y Social de América Latina y
el Caribe (CEPAL), mas del 50% de la poblacién con discapacidad presenta un
escenario de doble exclusion (social y laboral).

Especificamente en el &mbito laboral, existen diversos obstaculos que enfrentan
las personas con discapacidad, tanto a nivel personal, como ante la baja califica-
cién técnica, bajos niveles de habilidades blandas 2, la sobreproteccién o pocas
expectativas por parte de su misma familia, como también a nivel del campo de
trabajo, debido al desconocimiento, una cultura poco inclusiva o simplemente
por cuestiones de rentabilidad.

En el caso argentino, el Instituto Nacional de Estadisticas y Censos (INDEC) publi-
c6 el Estudio Nacional sobre el Perfil de las Personas con Discapacidad

(2018) 3. En este se presentan las tasas de actividad, inactividad, empleo y des-
ocupacion de la poblacién con dificultad de 14 afios en adelante, cuyo resultado
arroja que solo el 35,9% de la poblacion es econémicamente activa.

Ante tal escenario, el Ministerio de Produccién y Trabajo de la Argentina, a tra-
vés de su Direccién de Promocion para la Inclusién Laboral, actualmente bajo la
direccion de Martin Arregui, persona con discapacidad, ha asumido entre sus li-
neas de accion: “proponer disefios y acciones de empleo y formacién profesional
dirigidos a trabajadores con discapacidad”. Bajo ese principio, viene avanzando
en la ejecucién del Programa de Insercién Laboral (PIL), el cual consta de incen-

1 Disponible en: https://www.cepal.org/es/publicaciones/44395-panorama-social-america-lati-
na-2018-documento-informativo.

2 Se refiere a la combinacion de habilidades sociales, de comunicacién, personalidad, interaccion, en-
tre otras, que hacen a una persona dada a relacionarse y comunicarse de manera efectiva con otros.
3 Disponible en: https://www.indec.gob.ar/ftp/cuadros/poblacion/estudio_discapacidad_12_18.
pdf.
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tivos econémicos para la insercion laboral. El Programa contiene una Linea de
Promocién del Empleo Asalariado para Trabajadores con Discapacidad que tiene
por objeto la insercion laboral de trabajadores con discapacidad desocupados en
el sector publico y privado, quienes reciben una ayuda econémica directa por
parte del Ministerio.

En suma, esta problematica es sin duda atinente a las competencias del Estado,
y debe ser abordada inexcusablemente por los poderes publicos, creando condi-
ciones para la inclusiéon basadas en los derechos a la libertad y la igualdad de las
personas. Al respecto, los gobiernos de los Estados latinoamericanos y caribefios
avanzan, en mayor o menor medida, en la implementacién de politicas para
propiciar el empleo para personas con discapacidad sin tener atin el mayor de
los éxitos.

Entre los instrumentos que comprenden la inclusién laboral en el dambito inter-
nacional encontramos como piedra angular la Convencién sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad (CDPD) y su Protocolo Facultativo aprobados
ambos en diciembre de 2006 en el marco de las Naciones Unidas. Dicha conven-
cion fue suscrita y ratificada por Argentina mediante la Ley 26.378, promulgada
el 6 de junio de 2008, y adquirié6 mas tarde rango constitucional a través de Ley
27.044 en 2014. Por consecuencia, APAdeA desde el ano 2006 ajusté su labor
a lo estipulado en la Convencion sobre los Derechos de las Personas con Disca-
pacidad, conforme a los articulos: 1° (concepto y alcance de la discapacidad), 2°
(Ajustes razonables), 8° (Toma de conciencia), 12° (Igual reconocimiento como
persona ante la ley), 13° (Acceso a la justicia), 19° (Vida independiente), 24°
(Educacioén), 25 (Salud), 26° (Habilitacion y rehabilitacion), 27° (Trabajo y em-
pleo), 28° (Calidad de vida), 30° (Participacién en la vida cultural, las actividades
recreativas, el esparcimiento y el deporte) y 33° (Aplicacion y seguimientos na-
cionales), entre otros.

Sobre este particular, focalizamos en los tépicos del articulo 27 de la Convencién:

* Trabajar en condiciones de igualdad con las demas personas

* Mercado y entorno laborales que sean abiertos, inclusivos y accesibles
*  Prohibicion de discriminacién por motivos de discapacidad

* Ejercicio de derechos laborales y sindicales

* Alentar oportunidades de empleo y promocién profesional

*  Promocién del empleo de PCD en el sector privado mediante incentivos
*  Ajustes razonables
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e Cooperativas / Empresas propias

Algunas reflexiones a priori de lo descripto en el art. 27, nos transmite contenidos
juridicos pero mas aun de alcance econémico y sociolégico de enriquecimiento
en nuevas expresiones que conyeban al cuidado de la autonomia, autoestima y
valores en el concepto moderno del trabajo como esfuerzo y el empleo como el
puesto laboral ante la oportunidad.

Ademas, existen otras codificaciones como el Convenio sobre la Discriminacion
(1958) en su apartado sobre empleo y ocupacién y el Convenio sobre la Rea-
daptacion Profesional y el Empleo, de la Organizacién Internacional del Trabajo
(OIT, 1983), con énfasis en personas invalidas, como también dispocisiones de la
Organizacién Iberoamericana de Seguridad Social (OISS).

Maés recientemente, encontramos los objetivos de desarrollo sostenible, cuyo
consenso mundial se materializ6 en una propuesta de agenda de desarrollo
2015-2030, la cual dentro del objetivo 8° (“Trabajo decente y crecimiento eco-
némico”) establece la siguiente meta: Lograr, de aqui a 2030, el empleo pleno 'y
productivo y el trabajo decente para todas las mujeres y hombres, incluidos los
jovenes y las personas con discapacidad, asi como la igualdad de remuneracién
por trabajo de igual valor.

En el &mbito nacional, con respecto a la empleabilidad de personas con discapa-
cidad se citan la legislacion principal vigente:

* Ley 19.587 (Higiene y Seguridad en el Trabajo)

* Ley 20.744 (Ley de Contrato de Trabajo) *

* Ley 22.431 y sus leyes modificatorias (Sistema de proteccién integral de
discapacitados y cupo laboral).

* Ley 24.013 (Ley de Empleo, arts. 87 y 88).

* Ley 24.557 (Riesgos del trabajo)

* Ley 24.901 (Sistema de prestaciones basicas de atencion integral a favor de
personas con discapacidad).

* Ley 25.212 (Pacto Federal del Trabajo)

4 Rige para la relacion laboral de las personas con y sin discapacidad sin ndnguna distincién ni
regimen especifico de derecho laboral.
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e Ley 25.323 (Contrato de Trabajo — Indemnizaciones)

* Ley 26.378 CDPCD

* Ley 26.476 (Ley de regularizaciéon impositiva).

* Ley 26.816 (Régimen federal de empleo protegido para personas con dis-
capacidad).®

En cuanto a los beneficios para la empresas, la pregunta es si existen verdaderos
beneficios o incentivos para generar empleo para personas con discapacidad. Se
puede decir que la normativa vigente es inconsistente y poco atractiva para la
inversién en capital humano de este colectivo. Las ONG en los Gltimos quince
afos, siendo APAdeA una de ellas, comenzé a pronunciarse en proyectos legisla-
tivos y en un nuevo marco legal impositivo que tienda a seducir al sector privado,
no solo a la toma de conciencia si no a los beneficios que trae la incorporacién
de personas con discapacidad en el proceso productivo para el mercado laboral
competitivo. No obstante, a continuacion se da referencia a algunos de estos
incipientes beneficios en el contexto argentino:

* Impuesto a las ganancias o sobre los capitales: deduccion especial en la de-
terminacion del impuesto, equivalente al 70% de las retribuciones corres-
pondientes al trabajador con discapacidad, (en empresa o a domicilio) en
cada periodo fiscal. (Art. 23 de la 22.431)

e Eximicion de pagos: Los empleadores que contraten a PCD por tiempo inde-
terminado, seran eximidos del pago del 50% de las contribuciones patrona-
les y a las cajas de jubilaciones, INSSPyJ (PAMI), a las Cajas de Asignaciones
y Subsidios Familiares y al Fondo Nacional de Desempleo por el periodo de
un ano. (Art. 87 de ley de empleo 24.013)

e Regularizacion impositiva: se establecen porcentajes de reduccion.

Cabe destacar que el marco legal es mucho mas amplio por sus conexidades e
implicancias en varias disciplinas del derecho que no corresponde desarrollar en
esta oportunidad.

> Reflexion sobre el empleo protegido: en un andlisis sobre el contenido de la Convencién en esta
materia, en principio no se estipula alguna aseveracién de propulsar esta forma de empleo, a pesar
de que tampoco lo tipifica como anticonvencional. En ese entendido, nuestro programa apunta al
mercado laboral general abierto y competitivo, asi como a la inclusién social y laboral de las personas
con autismo en él.
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La Ley 22.431, es en la cual se establece que el Estado nacional esta obligado “a
ocupar personas con discapacidad que retinan condiciones de idoneidad para el
cargo en una proporcion no inferior al cuatro por ciento (4%) de la totalidad de
su personal”. Incluso en Capital Federal y algunas otras provincias, ese porcenta-
je fue elevados a un cinco por ciento (5%), sin embargo, a mas de treinta afos
de la sancion de la Ley, la Administracién Publica Nacional cumple solo con el
0,98% de ese cupo, de acuerdo al Plan Nacional de Discapacidad publicado por
la Agencia Nacional de Discapacidad (ANDIS).

Esto es solo un resumen a titulo ilustrativo del trabajo de afos de APAdeA en el
estudio y anélisis del marco juridico en torno a la discapacidad, desde una pers-
pectiva tanto nacional como internacional, lo cual se ve plasmado en importantes
aportes a la academia en la materia, asi como en el &mbito de las Organizaciones
no Gubernamentales y movimientos asociativos.

En este orden, se hace imperativo resaltar la labor realizada por las diversas aso-
ciaciones civiles (ONG), que, a pesar de tener un impacto menor en las esta-
disticas, se suma a un objetivo comln y al mejoramiento de la calidad de vida.
APAdeA, en conocimiento de las dificultades laborales de las personas con Tras-
tornos del Espectro Autista (TEA) para conseguir insertarse en el campo laboral y
por consecuencia llevar adelante una vida adulta con la mayor independencia y
autonomia posible, puso a disposicion su vasta experiencia en la tematica de dis-
capacidad y el autismo para plantear un programa de empleabilidad con apoyo
que se adapte al espectro, a sus necesidades y a las propias del mercado laboral
competitivo.

Se entiende el empleo con apoyo como un proceso con énfasis en la persona
y sus necesidades individuales, de forma tal que pueda acceder, mantenerse y
desarrollarse en el campo laboral, traduciéndose como un proceso mas ameno
para la empresa empleadora y la persona con TEA. APAdeA lleva adelante su
propuesta de forma complementaria y transversal, desde la perspectiva de una
asociacion civil, pero pensada para el trabajo conjunto con el Estado y el sector
privado.

Con nuestro de Programa de Empleabilidad con Apoyo, nuestra MISION es ga-

rantizar la calidad de vida de las personas con TEA y de sus familiares desde un
enfoque de ciclo de vida, es decir, atendiendo cada una de sus etapas de desa-
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rrollo, que van desde el diagndstico, el tratamiento, la integracién escolar y la
empleabilidad hasta una vida adulta digna. Con una VISION de consolidarnos
como institucién referente en la tematica de empleabilidad con apoyo, aumen-
tando su alcance e insertando cada vez mas familias para ser beneficiarias de los
programas de la asociacion. De igual forma, procura seguir contribuyendo en
los didlogos nacionales e internacionales a través de diversos organismos de los
cuales hace parte, destacados por una trayectoria 25 afios de participacion activa
en el &mbito de la discapacidad y el autismo en particular.

La propuesta ha venido apuntando a mejorar las condiciones de insercién social
y laboral de las personas con TEA, generando una cultura inclusiva en las empre-
sas. En el entendido de que cada uno de los jévenes y adultos con TEA precisan
conocimientos y capacidades técnicas, APAdeA busca articular dichos talentos
mediante capacitaciones y apoyo necesario para su libre desenvolvimiento en
sistemas interdependientes como lo son las empresas. Dentro de los beneficios
de emplear una persona con TEA, hemos vislumbrado lo siguiente:

* Basados en el enfoque de ciclo de vida, la extension de los servicios de APAdeA
en el &rea de la empleabilidad se traduce en un nuevo avance en la atencién a las
personas con TEA en edad adulta.

* Fortalecimiento y enriquecimiento de las relaciones humanas.

* Respeto de los derechos y deberes de las personas con TEA para la eliminacion
de las barreras y avanzar decididamente a la inclusion social y laboral.

* Las personas con TEA representan una abundante fuente de talento desapro-
vechada, dadas las capacidades especiales que los caracterizan.

* Los espacios rutinarios de la empresa se convierten en un circulo virtuoso para
la persona con TEA, que favorece la eficiencia empresarial.

* La diversidad en una empresa aporta talento y valor humano a las
organizaciones.

O Acciones de APAdeA

P-0——0 0000

Aprestamiento Laboral Presentacion Capacitacion Seleccion y Empleo con

Busqueda de Candidatos comercial. contratacion. apoyo.
Relevamiento

de la empresa.
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* Conocer y fomentar la inclusién proporciona rentabilidad social y econédmica.
* Poseer experiencia con la inclusién abre un abanico de posibilidades para la
innovacion y la sustentabilidad de las empresas.

Para nuestro fin, cumplimos con un proceso riguroso que permite abordar todas
las areas relativas a la inclusién de las personas con TEA, brindando una cobertu-
ra integral en todas las etapas, es decir, asistencia a las empresas para la basque-
da de perfiles, la preparacién de las personas con autismo con la herramienta de
aprestamiento laboral, y una vez efectiva la contratacién, el acompafamiento en
el area de trabajo. Tal y como se ilustra a continuacién:

Actualmente, APAdeA progresa a pasos agigantados, desde hace 3 afos, como
se ha mencionado, con una experiencia exitosa de trabajo conjunto con la em-
presa SAP en la incorporacion de personas con TEA dentro del programa inter-
nacional: Autism at Work. Este programa tiene como objetivo mundial para el
afio 2020 cumplir con la meta del 1% de su personal con autismo. Sin embargo,
en Argentina esa cuota, gracias al compromiso de la empresa y APAdeA, se va a
superar a un 2% . Ademas, de forma particular, avanzamos con mas de una doce-
na de empresas comprometidas para implementar el programa de empleabilidad
con apoyo dentro de este afo 2019, y unas cuarenta empresas mas interesadas
en conocer y poder asi preparar los planes de recursos humanos para los tiempos
venideros. En suma, cada dia crece el interés empresarial de emplear personas
con TEA, visto el beneficio de inclusion, diversidad e incluso rentabilidad que
puede implicar para las empresas.

APAdeA esta convencida de que se presenta un mundo nuevo para mejor la
calalidad de vida en una sociedad inclusiva. Incorporar personas con TEA al mer-
cado laboral no solo representa un valor agregado social o a la cadena de valor
y de colaboraciéon de la produccién, sino esencialmente en su repercucién en
el ambiente laboral. Estas son expresiones de las empresas que comienzan a
cosechar bienestar en los ambitos de trabajo, por ejemplo, en el comedor, en la
distencion al compartir con personas con discapacidad, los cursos de capacitacion
y de induccién en los procesos de contraccién y el trabajo en equipo. En defini-
tiva, el nuevo concepto de capital social ya no tiene la connotacién Gnicamente
economicista de la ganancia, se transformé en un nuevo escenario sobre capital
como inversién con verdadero sentido.
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PERSONAS CON TEA EN EL AMBITO LABORAL:
UNA MIRADA DESDE LAS HABILIDADES COMUNICATIVAS

por Bettina C. Schettini
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Los Trastornos del Espectro Autista son una condicién del desarrollo que acom-
pafa a la persona durante toda su vida. Afecta el modo en que procesa la in-
formacion y, en lo que a las habilidades comunicativas se refiere, el modo de
comprender y expresar mensajes orales. A muchas personas con TEA les resulta
complicado hacer uso funcional de recursos sociocomunicativos en forma ade-
cuada y acertada (saludar, hacer preguntas, esperar los turnos conversacionales),
asi como dar cuenta de sus propias emociones e inferir las de los otros. Tampoco
es sencillo para ellas sostener el contacto ocular con el interlocutor, comprender
frases con doble sentido, chistes, metaforas y lenguaje que no les es dirigido
explicitamente.

Personas con TEA en la empresa

En cualquier empresa resulta necesario establecer intercambios comunicativos
con compafieros y jefes, aunque no siempre es excluyente que estos se realicen
de forma oral exclusivamente. La implementacion de algunas modificaciones en
el modo de comunicacion puede facilitar la inclusion de personas con TEA en el
ambito laboral.

Entender de qué se trata

La comprension por parte de las personas con TEA de las situaciones comunica-
tivas influira directamente en su desempefio. Es por eso que se debe estar atento
a la forma en que se transmite la informacion, los contextos en los que se inte-
ractUa y los “actores” del acto comunicativo.

Existen algunos aspectos a los que prestar atencién en relaciéon con la expresion
oral de las personas con TEA en el ambito laboral. Podria suceder que, aunque
con interés en comunicarse, el uso que hacen del lenguaje oral carezca de co-
herencia (adecuacion al tema) y las conversaciones se tornen extensas y mond-
tonas por una dificultad en manejar los tiempos y turnos conversacionales. Por
otro lado, en ocasiones, la dificultad para iniciar conversaciones y las latencias
para responder generan obstaculos en los intercambios comunicativos. Para una
persona con TEA puede resultar una odisea distinguir si un comentario es o no

' Fonoaudidloga, magister en neuropsicologia infantil y neuroeducacién. Area de Comunicacién y
Lenguaje de APAdeA.
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adecuado. Al decir las cosas tal y como las piensan, sus comentarios pueden
resultar inapropiados o versar sobre temas inoportunos. Lo mismo sucede con
el manejo del tono y el volumen de la voz (si habla en un volumen muy bajo es
dificil entender lo que dice, y si lo hace en un volumen muy alto puede resultar
molesto), asi como con el manejo de informacién extradiscursiva (interpretar ex-
presiones faciales, entender la coordinacién de mirada, los gestos y las posturas
para obtener informacién contextual).

Empleado con TEA: la otra cara de la moneda

Las personas con TEA pueden ser empleados competentes con caracteristicas

muy buscadas en algunos empleos. Solo es necesario tener en cuenta algunos

“detalles comunicativos” para que puedan desplegarlas:

*  Mostrarle las tareas descompuestas en pasos y graficadas o escritas a modo
de lista;

e Brindar nueva informaciéon en ambientes silenciosos y tranquilos;

* El modo de hablar al momento de dar nuevas instrucciones debe ser pau-
sado;

e Lainformacién brindada en forma oral debe tener un respaldo escrito para
poder consultarla mas tarde en caso de ser necesario.

Por dltimo, tres puntos para tener en cuenta:

Mantener una entrevista laboral con una persona con TEA es posible: una per-

sona con autismo puede establecer un didlogo y responder a preguntas dirigidas

a él. Es necesario tener en cuenta el modo de procesar la informacién que mas

cdmodo le resulta (el visual). También que la informacion literal y directa le es

mucho mas simple de procesar. Las personas con TEA son buenos interlocutores
si tenemos en cuenta algunos consejos:

* Organizar la entrevista en pasos (es Util contar con una guia visual a la vista
del entrevistado);

* Anticiparle visualmente qué se le va a preguntar (sobre sus antecedentes
laborales, sobre su vida personal, sobre sus expectativas laborales);

e Almomento de hablar sobre su funcion en la empresa, hacerlo de modo sim-
ple, sin comentarios que se presten a doble interpretacién (bromas, chistes,
expresiones con doble sentido);

e Explicarle de modo simple y sencillo el organigrama de la empresa otorgan-
do el nombre de la persona que ocupa cada uno de los cargos superiores;

*  Mostrarle por escrito el nombre de su superior inmediato y, también por
escrito, registrar el modo de contactarlo ante alguna duda o dificultad en las
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tareas laborales de todos los dias;

* No generalizar: Las personas con TEA tienen un modo caracteristico de des-
envolverse socialmente caracterizado por problemas de comunicacién, so-
ciales y de flexibilidad cognitiva. Pero cada persona tiene sus propias viven-
cias y modos de vincularse con los demas, y no todas las personas con TEA
“hacen” y “dicen” las mismas cosas exactamente del mismo modo;

* Tener en cuenta que algunas de las caracteristicas de los TEA pueden ser per-
cibidas o vividas como una condicién favorecedora del desempefo laboral:
orden, puntualidad, meticulosidad, preferencia por las rutinas, motivacion,
fiabilidad, tenacidad, iniciativa.

Una oportunidad laboral para una persona con TEA significa mucho més que
obtener un puesto de trabajo. Es una herramienta que fomenta la inclusion so-
cial, incide en su autoestima generando habitos y rutinas favorecedores de su
autonomia. Las habilidades comunicativas son el eje sobre el que se construye su
desenvolvimiento en el &ambito laboral. Existen diversos sistemas alternativos de
comunicacion y otros tantos que facilitan la expresion ordenada, asertiva y preci-
sa. Con la implementacién de algunas estrategias simples y sencillas, la inclusion
es un objetivo cumplido.

Bibliografia consultada

FAST, 1. (2004) Employment from individuals with Asperger syndrome and non-
verbal learning disability. Stories and strategies. London: Jessica Kingsley Publi-
shers.

GRANDIN, T. (1999) “Choosing the right job for people with autism or Asperger
syndrome”. Recuperado de http://www.autism.com/individuals/jobs.htm.
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CUADERNO CINCO

TALLER DE ARTES PLASTICAS
por Lic. Cielo Galibert

LA EXPRESION SUTIL EN LA CREATIVIDAD
DE LAS PERSONAS CON TEA

El taller de artes plasticas tiene como objetivo generar un espacio de dispersién
con fines creativos y experimentales a través de la exploracion de diversos ma-
teriales, soportes, texturas, juegos, conocimiento del cuerpo, trabajo grupal e
individual y sobre todas las cosas divertirse y jugar.

Los chicos que asisten al taller tienen entre 3 'y 14 afios; lo dividimos en dos gru-
pos: los mas chiquitos (3 a 8 afos) y los adolescentes (9 a 14 afos).

Con los mas chiquitos solemos trabajar con actividades cortas y experimentales,
sobre conocer su propio cuerpo y sobre los materiales, qué es lo que mas o me-
nos les gusta, como por ejemplo si les gusta mancharse, ya que muchos de ellos
lo detestan. Se trabaja mucho de forma individual para abordar mejor a cada
uno; luego de que los conocemos mejor individualmente comenzamos a trabajar
con actividades grupales.
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Con los adolescentes se trabaja muchisimo la creatividad y la composicién de
obras visuales, con el fin de que puedan volcar lo que quieran decir en el papel.
Que sean conscientes al 100% de lo que estan haciendo, que sepan que sus
trabajos son obras de arte y que ellos son artistas. Trabajamos mucho con la
creaciéon de personajes, de historias, de escuchar al compafiero, de compartir
ideas y de dibujarse entre ellos y para ellos.

Como objetivo en comin tenemos como prioridad divertirse, los chicos que asis-
ten hacen diversas terapias y en otros espacios ya se les exige demasiado. La idea
de este espacio es totalmente lo contrario, no exigirles, sino que a través de una
actividad artistica ludica puedan descargar o no, o solo expresar esas cargas que
traen de otras actividades o de por si con ellos mismos.

Consideramos que este espacio es Util para que ellos puedan ser quienes son sin
limite alguno; si bien hay ciertas reglas que seguir, siempre intentamos respetar a
cada uno con lo que trae de acuerdo con su historia de vida, con su problemética
y con la particularidad de la discapacidad, ya que cada uno tiene algo diferente
al otro.

Nunca debemos olvidarnos que son chicos y no dejan de serlo en todo momen-
to. Hay muchas cosas que hacen o manifiestan que son propias de la edad y que
hay que trabajar desde el arte para que los atraviese, conectando tanto consigo
mismos como con su entorno.

La educacion artistica en la vida es fundamental, se pueden trabajar millones
de cosas, desde emociones hasta comportamientos; por eso es importante que
al menos una vez a la semana los nifios participen de alguna actividad de esta
indole, ya que es una buena excusa para poder no solo conectar con diversos
materiales, sino también para conocer otros compafneros que estan en la misma
que ellos. Cuando por ejemplo los adolescentes se comunican entre ellos se dan
cuenta que hablan igual o que tienen ciertas manias que comparten, entonces se
sienten contenidos y no tan solos en este mundo, sino que tienen un par al que le
pasa lo mismo. Eso también pasa con nosotros, los adultos que asistimos a ciertas
actividades donde nos vemos reflejados en otros.

RNEBP N° 6694 Personeria

APAdeA Juridica N° 000977 1.G.J.
Asociacion Argentina Av. Corrientes 745 4to 40/41
de Padres de Autistas info@apadea.org.ar | www.apadea.org.ar Tel.: 0810-345-2508

159



Por eso insisto en que a veces es necesario separar la discapacidad, que uno es
persona como tal, que como persona tiene sus problemas, su forma de ser y su
forma de desenvolverse en el mundo, y que a veces ciertos comportamientos
los tenemos todos. Todos tenemos un mal dia o estamos angustiados; es por
esto que el arte es un canal fundamental: porque nos permite canalizar todas
estas cosas mencionadas a través de una pincelada o un color, por ejemplo, o
simplemente por el solo hecho de estar en la clase sin hacer nada, solo estar ahi
sonriendo. A veces nos pasa que muchos chicos vienen y no quieren hacer nada,
obvio que buscamos miles de formas para que participen, pero si no quiere por
qué exigirle, a mi también me puede pasar que no tengo ganas de hacer nada o
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solo conversar o tomar mates y decir lo que me pasa, entonces también se res-
peta mucho eso, si solo quiere jugar lo dejamos jugar, si quiere bailar lo dejamos
bailar y si quiere pintar, bailar y jugar es ideal, pero puede pasar que a veces no
suceda, entonces es ahi donde hay que tener un as bajo la manga para poder
llevar la clase a cabo, y por eso recalco saber bien sus particularidades y sus ma-
nias para poder asi rendir al cien con cada alumno. Al cabo de 6 meses muchos
de los chicos terminan participando de todas las actividades y generando obras
visuales, pintando y explorando diversos materiales artisticos, pero es un trabajo
que lleva su tiempo y que hay que dejarlo madurar, como todo, solo es adapta-
cién para conocerse uno al otro.
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CUADERNO SEIS
HOGAR

por Dr. Horacio Joffre Galibert
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“El pionero fundador y director de APAdeA, Horacio Joffre Galibert, dio una
fascinante, iluminadora y emotiva presentacién sobre adultez y envejecimien-

to de los padres en el hogar de una persona con discapacidad, en Londres,
Reino Unido, en noviembre de 2017. En su charla en el congreso de la Home
Renaissance Foundation, “A home: a place of growth, care and wellbeing” (“El
hogar, un lugar de crecimiento, cuidado y bienestar”) Joffre usé la experiencia
de criar a su propio hijo autista, Ignacio, para ilustrar tanto los placeres como
las dificultades que caracterizan la vida como unidad familiar que contiene una
persona con discapacidad. Enfatizé la primordial importancia del hogar y desta-
c6 algunos de los principales elementos del impacto de un hijo con autismo en
el resto de la familia, antes de presentar vias no solo para enfrentarse, sino para

tener éxito de cara a desafios considerables.”

Adam Feinstein
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INTRODUCCION

El rol de la familia es fundamental para el desarrollo socioafectivo de cada uno
de sus integrantes. Las expectativas, los vinculos, las formas de relacionarse se
construyen en ese contexto cotidiano: si la familia es el primer modelo, el hogar
el espacio donde se desarrolla gran parte de la vida de las personas y el entorno
que mas va a influir sobre el individuo.

La existencia de un ambiente que favorezca el desarrollo de las personas no
ocurre de manera espontanea; es una construccion que requiere trabajo y ener-
gfa. En un hogar armonioso cada uno de los miembros de la familia tiene un rol
fundamental a desempefar, un rol que se asigna a edad muy temprana. En ese
sentido el hogar puede verse como un sistema de partes en interacciéon dindmica
y siempre cambiante.

Pero mas alin, el hogar puede pensarse como un organismo vivo, con un ciclo de
vida con principio, fin y fases marcadas por acontecimientos puntuales y por el
ciclo biolégico de los miembros que lo fundaron. Eventos como la incorporacién
de nuevos miembros, por ejemplo, producen un necesario reacomodamiento de
roles e interrelaciones.

La llegada al hogar de una persona con discapacidad afecta la familia de un modo
muy significativo, que trae aparejado sentimientos de desconcierto, perplejidad,
angustia, ansiedad y desazén. Es un hito que marca un antes y un después en la
vida familiar que ya no retomara su cauce anterior.

TEl Dr. Horacio Joffre Galibert, fundador y Director General de APAdeA, Asociacién Argentina de Pa-
dres de Autistas, es padre de Ignacio, de 35 afos, que tiene autismo severo. Es graduado en Derecho
en la Universidad Catodlica Argentina y representante argentino en la World Autism Organization.
Hace més de 30 afios que el Dr. Galibert trabaja promoviendo legislacién publica para proteger a las
personas con trastorno del espectro autista, implementar métodos de contencién del impacto que
provoca el autismo en las familias, informar a los padres sobre el ejercicio de sus derechos y mejorar
la calidad de vida de las personas con TEA. En los Ultimos afios, APAdeA, bajo el liderazgo visionario
del Dr. Galibert, trabajo en el fomento planes orientados a la autonomia, la vida adulta y la inclusién
laboral en condiciones dignas de trabajo. “Nuestros hijos envejecen y alin seguimos con modelos
poco creativos para afrontar la adultez de este colectivo”, comenta el Dr. Galibert (2005) quien llama
a la reflexiéon sobre como colaborar y acompanar la realidad escondida de las familias con personas
con discapacidad desde la experiencia, la labor y la causa de los movimientos asociativos de padres.
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Nacho con su hermano Augusto Galibert, director del respiro Comunidad San Ignacio.

Es frecuente en estas familias que situaciones tales como la salida de los hijos
para formar sus propios hogares o el envejecimiento y la muerte de los progeni-
tores, presenten dosis extra de preocupacion. Si el porvenir genera incertidum-
bre, la existencia de una persona adulta con discapacidad en el hogar la agudiza,
por lo que la planificacion del futuro pasa a tener una importancia vital.

En afos recientes el envejecimiento de las personas con discapacidad comenz6
a instalarse entendido como un problema social que necesita atencion. Se inicié
un proceso de reflexién y de propuestas y elaboracién de politicas publicas y de
servicios para esa etapa de la vida. Sin embargo, el tratamiento integral y cienti-
fico del tema se viene dilatando.

Este trabajo viene a contribuir al conocimiento de la vida en los hogares de per-

sonas con autismo: la lucha por la inclusion social, la creacién de los espacios de
respiro, el ejercicio de los derechos, el goce de tiempos para el ocio y el cuidado

RNEBP N° 6694 Personeria

APAdeA Juridica N° 000977 1.G.J.
Asociacion Argentina Av. Corrientes 745 4to 40/41
de Padres de Autistas info@apadea.org.ar | www.apadea.org.ar Tel.: 0810-345-2508

166



de la autoestima, las relaciones familiares y las formas asociativas de los padres
para disefiar un proyecto de vida, pensar en el adultez de sus hijos y el envejeci-
miento tanto de los hijos con autismo como de los padres.

LA IMPORTANCIA DEL HOGAR EN EL DESARROLLO PERSONAL

En el Primer informe global sobre hogares, Bryan Sanderson, director de la Home
Renaissance Foundation sostiene que el hogar es el lugar mas importante para
el desarrollo de las personas “(...) es el primer contacto que el ser humano tiene
con la sociedad. Es el primer lugar del que se siente parte y es el techo bajo el
que recibe el cuidado y la educacién necesarios para el desarrollo de la persona”
(Global Home Index, p.7).

Un hogar sélido es una condicién fundamental para el desarrollo del individuo;
construirlo no es tarea facil y requiere de recursos tanto tangibles como intangi-
bles. Para que cada uno de los miembros sea nifio, adolescente, adulto o anciano,
reciba el cuidado que necesita para desarrollarse es necesario administrar los re-
cursos y distribuir tareas y responsabilidades. El buen funcionamiento del hogar
requiere de la participacion de todos sus miembros.

HOGAR Y DISCAPACIDAD

Cuando en el seno de una familia nace un niflo con una discapacidad, no cabe
duda de que este acontecimiento afectara a cada uno de sus miembros. Los
padres, en especial, se cuestionan si seran capaces de sobrellevar los desafios. El
equilibrio que se haya logrado construir antes, se alterara de manera tal que ha-
bra que definir nuevamente cada uno de los roles. Si antes el trabajo en equipo
era importante, ahora el entorno y la familia serdn fundamentales para lograr un
hogar positivo y armonioso que pueda contener a la persona con trastorno del
espectro autista (TEA).

Los niflos con autismo necesitan exactamente lo mismo que el resto. Esto que
parece obvio, en ocasiones se olvida; las rutinas y tareas en el hogar deben ser
las mismas que para el resto de los nifios. Cuando hablamos de rutinas, nos refe-
rimos a actividades de la vida cotidiana del nifio y su familia. La rutina tiene que
despertar la curiosidad; para donde se puede orientar el interés de cada nifio. Las
normas deben ser flexibles, y no impuestas por el adulto, y por supuesto deben
cumplir un objetivo claro, por ejemplo, comer para alimentarse y poder vivir,
jugar para divertirse y pasarla bien, vestirse para estar protegidos y no pasar frio.
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“Las rutinas son, para las personas con autismo, puntos de anclaje a la realidad”,
sefiala Sonia Martinez Sanchis, profesora Titular del Departamento de Psicobio-
logia de la Universidad de Valencia. Todos los nifios desayunan, comen o cenan,
todos los nifos se duchan, juegan y van de paseo. Todas las personas necesitan
orden y estructura en su vida practica, pero para los jovenes con autismo esto
puede significar la diferencia entre comprender lo que se espera de él, y por tan-
to poder participar, o vivir en un ambiente hostil y amenazante.

La rutina aporta seguridad, favoreciendo el orden y la autodisciplina del nifio
y ayuda a crear habitos imprescindibles para su vida adulta. Repetir tareas sin
sentido hace que el nifio actie de forma robotizada o mecanica sin que exista un
aprendizaje o una interiorizacién de lo que esta haciendo.

TEA: TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA

El psiquiatra austriaco Leo Kanner (1896-1981) fue quien realizé la primera des-
cripcioén clinica completa del autismo infantil utilizando el término en el sentido
que lo entendemos actualmente. Nacido en el Imperio Austrohtingaro y gradua-
do en Medicina en Berlin, se traslad6 a Estados Unidos en 1923. En 1930 con-
tribuyé a desarrollar el servicio de Psiquiatria Infantil del Hospital Johns Hopkins
de Baltimore, del que fue uno de los fundadores. Su primer libro fue Child Psy-
chiatry (Psiquiatria Infantil), pero el que mas lo destacé fue Autistic Disturbances
of Affective Contact (1943), con el que sento la base para el conocimiento del
autismo, que un afo mas tarde completaria, el articulo de Hans Asperger.

Hasta esa época los nifios con conductas autisticas eran confundidos con perso-
nas con esquizofrenia, pero a lo largo de los afios los criterios diagndsticos
fueron cambiando.

El autismo “salté a la fama" gracias a Hollywood, con la produccién de la pelicula
Rain Man, protagonizada por Dustin Hoffman y Tom Cruise, ganadora de los
premios Oscar de 1988 al mejor actor principal, mejor director, mejor pelicula
y mejor guion original, supervisado y corregido por Ruth Sullivan, madre de la
persona que inspirara esa pelicula. Asi, comenzaron a trascender en los medios

2 Adam Feinstein en su historia del autismo publicada en 2010, sefiala que Asperger ya utilizaba el
término “autismo” desde los inicios de 1930.
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de difusion masivos noticias sobre el autismo, que abarcaban desde sus carac-
teristicas hasta supuestas curaciones. También se hizo conocido el sindrome de
Asperger, que se incluyé por primera vez en el DSM-4 (Diagnostic and Statistical
Manual of Mental Disorders) publicado por la Sociedad Americana de Psiquiatria
y en el CIE-10, Clasificacion Internacional de Enfermedades de la Organizacion
Mundial de la Salud, donde fueron denominados “trastornos generalizados del
desarrollo” (TGD) y definidos como déficits severos y alteraciones en diversas
areas del desarrollo, tales como la interaccion social, la comunicacion, o la exis-
tencia de comportamientos, intereses o aptitudes estereotipadas. Hoy se los co-
noce a todos como pertenecientes al Trastorno de Espectro Autista (TEA), sepul-
tando definitivamente asi el concepto de TGD, que no solo era bastante confuso,
sino también ambiguo.

Existe hoy una “moda” instalada con respecto al autismo y son muchas las pe-
liculas o series de la TV que incluyen al menos un personaje con caracteristi-
cas autisticas; en general se basan en una porcién minima y bien especifica del
espectro: los “savants” o personas con un enorme conocimiento en un area
particular y con problemas de socializacién. En los paises centrales, comenzaron
a trascender las asociaciones y entidades que lograron difundir conocimientos
sobre este peculiar espectro de trastornos entre la poblaciéon con lo que obtuvie-
ron mayor tolerancia hacia las conductas bizarras de los nifios, tanto en espacios
publicos como en el sistema educativo. Con cuestionamientos, idas y venidas, y
sin nada muy bien definido de antemano pudieron generalizar distintos paradig-
mas basados en la integracion e inclusién. Desde la Universidad de California, el
tenaz equipo de investigadores liderado por el Dr. Ivar Lovaas (1932-2010) for-
mo y sistematizé el Método ABA (Applied Behaviour Analysis). Esta herramienta
educativa creada, entre otros, por el Dr. Charles B. Ferster en 1960 utiliza un
proceso ordenado conocido como Discrete Trial Training (DTT), entrenamiento
de ensayos discretos que aplica exitosamente los principios del conductismo y se
basa en la recompensa de conductas deseadas y castigo de las inadecuadas en
nifios con autismo en el Linwood Children Center (MD). El ABA aplicado en eda-
des muy tempranas y adaptado a cada nifio en particular cambia positivamente
el presente y futuro del infante con autismo. Pronto, otros métodos basados en
el mismo principio, como el Picture Exchange Communication System (PECS),
Pivotal Response Training (PRT), Verbal Behaviour (VB), Comprehensive Appli-
cation of Behaviour Analysist of Schooling (CABAS®), etc., lograrian mejorar la
calidad de vida de las personas con autismo.
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EL IMPACTO EN EL HOGAR Y EN LA FAMILIA

El impacto en las familias se caracteriza, sobre todo, por la presencia de estrés
permanente. Comienza con la incertidumbre del diagnoéstico, debido a que en
muchos casos la identificacion precisa del problema puede tardar varios afios
y llegar mucho después de que se hayan detectado las primeras sefales. En
segundo lugar, por las propias caracteristicas del espectro, que provocan inquie-
tudes y dudas importantes en los padres, agregando a las severas dificultades de
comunicacion la sensacion de rechazo por parte de los otros y los problemas de
conducta adicionales. En tercer lugar, por las incertidumbres relativas a las causas
del trastorno, a los programas de intervencién adecuados vy la evolucion futura
(prondstico).

La gravedad del impacto varia en cada caso, y en funcién de tres variables: los
recursos familiares (psicolégicos, socioecondmicos y apoyo social); el ajuste de la
pareja (salud mental y calidad de las relaciones conyugales) y las caracteristicas
individuales del trastorno del espectro autista del hijo.

El diagndstico de autismo es el inicio de una crisis que presenta las cuatro fases
bien conocidas y descritas como shock, negacién, depresion y realidad (reac-
cién). Los padres y las madres necesitan apoyo y asesoramiento profesional re-
gular, para hacer frente al reto que supone la convivencia con un hijo afectado
de TEA. Sin la ayuda profesional, que debe incluir el acceso a servicios de calidad
y la atencion también a los hermanos, la convivencia con una persona afectada
de TEA puede ser muy complicada, y las consecuencias para los familiares, bas-
tante significativas.

El estrés puede fortalecer (cuando su resultado es la adaptacién) o debilitar
(cuando el resultado es la crisis). La adaptacion es el resultado positivo del pro-
ceso de interaccion entre estresores, capacidad de aguante, valoraciones y es-
trategias de afrontamiento. La crisis es el resultado negativo. Ninguno de estos
dos resultados es malo per se, ambos son normativos, todas las personas y las
familias pasan por ellos.

La crisis sefiala que se necesita urgentemente un cambio, que las cosas no estan
funcionando bien y hay que hacer un esfuerzo de adaptaciéon mayor o que hay
una situacion que es preciso superar. Y la adaptacion nunca sera definitiva, pues
la familia no es un sistema estable y cerrado, sino que pasa por distintos procesos
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y estadios y se enfrenta constantemente a nuevas situaciones a las que necesita
adaptarse.

Lo que si es importante saber es que tanto los periodos de crisis como los de
adaptacion deben servir a la familia como aprendizaje para el equilibrio y el ma-
nejo de situaciones de caos, teniendo en cuenta que estos también son estados
dindmicos y en constante cambio, esto es, un proceso que nunca termina. Por
eso, la familia, una vez que ha pasado por la adaptacion o la crisis, se enfrenta a
un nuevo proceso, en el que todo vuelve a empezar.

En el modelo de Cunningham y Davis (1988) la discapacidad presenta conse-
cuencias distintivas para cada miembro:

- Para los hermanos surgiran dificultades: rol de cuidadores que a menudo deben
cumplir, reacciones de los amigos, temor a sufrir aislamiento ante la falta de in-
formacion y la necesidad de “compensar” la deficiencia de su hermano. Lo mas
positivo para los hermanos es la aceptacion de la discapacidad por parte de

los padres.

Comunidad San Ignacio creada por la familia de Nacho.
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- La figura del padre como receptor de ayuda no esta tan contemplada como la
de la madre. Este a menudo es menos consciente de las necesidades causadas
por la discapacidad, tiene una visién menos optimista y necesita un mayor tiem-
po de adaptacién por su orientacién hacia el éxito y su menor contacto con los
servicios sociales.

- La madre es la que suele cargar con el peso diario y tiene mas posibilidades de
sufrir tensiones fisicas y emocionales. A menudo siente aislamiento debido a una
falta de comprension por parte de los demas y a la gravedad de las exigencias
que presenta el hijo con altos niveles de dependencia.

La familia es un sistema con subsistemas que define como fraternal, conyugal y
parental cuyas interrelaciones estaran determinadas por el modo en que disca-
pacidad afecte a cada uno de estos elementos.

Respecto al subsistema parental, |a relacién entre los padres y los otros hijos que
no tienen discapacidad se verd afectada de varios modos (Roche y Arozarena,
1997) Es posible que ocurran situaciones tales como dificultades de los padres
para comunicar, explicar o hablar de la discapacidad del hermano; sentimiento
de abandono por parte de los hermanos hacia sus padres, diferencia en el trato
y grado de atencién por parte de los padres al hijo con discapacidad frente a
los que no la tienen, sobrecarga de responsabilidades para los hermanos sin la
discapacidad.

Dentro de las interacciones que se dan en el subsistema conyugal, en un estudio
realizado por Blair (1996), la mayoria de las parejas encuestadas manifestaba
sentir que haber tenido un hijo con autismo habia afiadido estrés a su matrimo-
nio. No obstante, a la hora de valorar los efectos negativos, solo un 31% men-
cionaba un impacto negativo, y 34% opinaba que la experiencia habia unido a
la pareja. Como ya fue mencionado, se acepta, en general, que las relaciones de
la pareja solo se veran afectadas negativamente si ya existian problemas previos
al nacimiento del hijo con discapacidad, que puede tanto reforzar la unién como
desencadenar desajustes en funcion de la calidad que existia previamente en
la relacién. Sin embargo eso no es lo que nuestra experiencia nos dice: el 85%
de las familias no sobrevive a esta situacién, que los padres describen con fre-
cuencia como el impacto de una bomba. La situacién desencadena un desquicio
matrimonial que se caracteriza por la presencia de estrés crénico, sostenido y
sistematico, poniendo a prueba la relacién de la pareja y la propia evolucién de
la familia.
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En cuanto a las relaciones en el subsistema fraternal el comportamiento del nifio
con trastorno del espectro autista puede ser dificil para los hermanos (dificulta-
des de comunicacion, lenguaje y relaciones, dificultades en la imaginacién que
afectaran al desarrollo del juego, destructividad, conductas agresivas o violen-
tas). Puede surgir rencor hacia el hermano con autismo (que recibe méas aten-
cion), la vida del hermano puede verse afectada debido a no poder disfrutar de
intimidad o tranquilidad, o no poder participar de juegos comunes a los de sus
companeros. También pueden darse reacciones de verglienza o rechazo hacia el
hermano con discapacidad (Riviere, 1999). A la larga, sin embargo, un hermano
puede ser el mayor defensor de la persona con autismo. Ademas, dada la dificul-
tad que los nifios con discapacidad encuentran de establecer relaciones con sus
pares, las relaciones con sus hermanos pueden ser terapéuticas para él. Por otro
lado, la experiencia de convivir con un nifio con autismo obliga a los hermanos a
una madurez anticipada e incide de manera definitiva en su forma de ver la vida.
En suma, no se puede tratar a la persona con TEA de forma aislada, porque su
vida estd inmersa dentro de su contexto, que de forma natural es su familia. Si
entendemos esta como un sistema, cada uno de sus miembros va a recibir un
impacto ante la discapacidad, que repercutira en las relaciones entre los distintos
subsistemas que conforman la familia, en los que se ve envuelto la persona

con TEA.

Como se mencioné previamente el envejecimiento de los padres en un hogar
con un adulto con discapacidad, genera grandes preocupaciones y obliga a pla-
near a futuro, a pensar en la propia muerte, en ese momento en que ya no se
esté y en como amparar al hijo vulnerable. Para garantizar el cuidado de sus
hijos los padres deben conocer y ejercer sus derechos que constituyen la manera
en que el Estado da soluciones a sus preocupaciones. Es en las politicas publicas
que estan plasmadas las garantias para que esos derechos sean respetados. En
Argentina, el nuevo cédigo civil de 2015, por ejemplo incorpora teméticas como
el derecho a una porcién mayor de la herencia y otros derechos inclusivos.

HOGARES ALTERNATIVOS

En la mayoria de los casos la fase adulta es el periodo mas largo en la vida de
un individuo. Las personas con autismo tienen una expectativa de vida muy
similar a al resto de las personas. En Argentina hay, en este momento alrededor
de 400.000 personas con discapacidad en proceso de envejecimiento. Dado que
en la mayoria de los casos no alcanzaran el nivel de autonomia necesario para
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valerse solas, es posible que, a cierto punto pierdan sus progenitores y sus hoga-
res. La creacion de hogares donde puedan desarrollarse es una tarea que ya ha
comenzado. Las “nuevas estrellas” son las personas a cargo del cuidado, perso-
nas entrenadas para tratar individualmente con los residentes, que son también
miembros del hogar y estdn comprometidos con el proyecto. Los hogares donde
se educo a los miembros para la convivencia, la solidaridad, el ejercicio de la vo-
luntad para acciones trascendentes, contaran sin duda con mejores recursos para
asistir a la persona con discapacidad en su ciclo adulto y brindarles una vejez dig-
na y llevadera. El desafio de construir un espacio con el amor y apoyo necesario
para que una persona con discapacidad pueda envejecer en un contexto que le
permita la experiencia de dar y recibir amor ya ha sido atendida con la creacién
de un hogar modelo que funciona con la asistencia disefiada para responder a las
necesidades especificas de sus residentes.

Ante un Estado ausente de iniciativas, la propuesta superadora suele originarse
en asociaciones y entidades que buscan cambiar este ilégico y absurdo presente:
en los Estados Unidos, la Autism Society of America (ASA-Sociedad Americana
de Autismo) fundada en 1965 por Bernard Rimland, junto a Ruth Sullivan (madre
de Joseph, en quien se inspiraran para el guion de “Rain Man"), logré hacerlo
creando un “sistema"” que actualmente tutela. Consiste en grupos pequenos (de
hasta 10 residentes) que conviven en viviendas en la sociedad administradas por
ellos mismos —cuando esto es posible— o ayudados por colaboradores capacita-
dos y controlados por las entidades. Conservan asi el sentido su individualidad,
el potencial del trabajo, la amistad entre pares, dominio sobre sus pertenencias
y confort, pudiendo disfrutar y cuidar de si mismos y de su espacio personal de
forma responsable, cumpliendo “obligaciones” respecto de la limpieza comdn, la
organizacion general y de las compras, la preparacion de las comidas y las salidas,
y gozando de la comodidad de vivir en la comunidad y no por fuera de esta. ¢Es

3La realidad es que en Argentina existen escasos lugares para las familias con adultos con TEA. Uno
de esos lugares es la comunidad respiro residencia San Ignacio, bajo la direccién de Augusto Joffre
Galibert, hermano de Ignacio de 35 afios con autismo severo. El respiro, que incluye actividades
de recreacién, vacaciones y campamentos se cre6 en el afo 2000 y fue evolucionando. Comenzé
funcionando en un inmueble de propiedad del fundador de APAdeA en instalaciones minimas para
actividades recreativas y de respiro y creci6 con el esfuerzo familiar. En la actualidad es un servicio
de respiro-residencia-vivienda Unico en su tipo y con sus caracteristicas en la provincia de Buenos
Aires. Es la residencia permanente de Ignacio desde hace seis afios. Pernoctan en promedio 4 o0 5
adultos con TEA que se van alternando y hacia el fin de semana se asisten hasta 20 adultos para que
sus familias tengan un respiro.
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esto un suefio? Tal vez, pero puesto en practica ha demostrado ser mas eficaz en
el cuidado del bienestar, la independencia y la salud de los residentes, como asi
también —y curiosamente— es muchisimo mas econémico para el Estado que el de
las “colonias” u “hogares” tal como los conocemos en estas latitudes.

De como cuida el Estado a sus seres mas vulnerables se deduce la calidad de
su ciudadania, y esto —admitdmoslo— no habla muy bien de nosotros como es-
tructura social. Ciertamente el autismo contiene genes tan enigméaticos como
misteriosos alin no develados que se exhiben en lo extrafio e intenso de sus
conductas, algunas exoticas, otras logicas, las mas, indescifrables. En los tltimos
15 0 20 afos el conocimiento cientifico nos permitié entenderlos, comunicarnos
y socializarlos a niveles impensables en el pasado; sin embargo, y pese a que cre-
cen y envejecen, contindan siendo ellos, los seres mds interesantes que habitan
nuestro planeta.

LOS MOVIMIENTOS ASOCIATIVOS DE PADRES
Y POLITICAS PUBLICAS

El autismo en Argentina

Pese a estar dominado por una cultura psicoanalitica, en nuestro pais (Argentina)
las contribuciones del psicoanélisis al tratamiento del problema de los padres
de las personas con discapacidades no han sido relevantes. Fueron los propios
padres quienes junto a profesionales destacados y entidades prestigiosas pre-
sentaron el debate y lograron, entre otras soluciones, aprobar la excepcional Ley
24.901 que obliga al pago del 100% de todas las prestaciones que necesitan las
personas con discapacidad. Mediante esta ley, que nos coloca a la vanguardia en
Latinoamérica, se esta logrando una “razonable” -aunque alin muy lenta- evolu-
cién hacia la integracion educativa y social de las personas con autismo. APAdeA
contribuy6 con un rol histérico en lo que se considera la mayor conquista social
en legislacion para la discapacidad.

A pesar de la ley, alin falta conciencia (y politicas publicas) para la deteccién de
autismo e intervencién temprana en nifios pequefos, aunque ya existen instru-
mentos disponibles para hacerlo mediante un sencillo test a la edad de 18 y 24
meses. Ademas hay pocos centros especializados en la educacion y el tratamien-
to en los casos mas severos que, curiosamente, son muy numerosos. El Estado
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no apoya el mantenimiento de los existentes, ni la creacién de nuevos. En las
carreras terciarias o universitarias relacionadas con la salud o la educacion el
autismo no es siquiera mencionado. Otro déficit es la inexistencia de métodos o
espacios que brinden contencién a las familias de estas personas que sufren, asf,
un prolongado e inusual estrés personal sumado al aislamiento social que pese al
mayor conocimiento del trastorno persiste. Esa situacion se intensifica a la hora
de buscar un diagnostico, un certificado de discapacidad, de anotarse en una
obra social, matricular al nifio en un jardin infantil, buscar una “integradora”,
una escuela de educacién especial o un centro educativo terapéutico. Merecen
también un capitulo aparte las fiestas de cumpleafios, las salida a restaurantes o
la concurrencia a cualquier espacio publico, al dentista, las “visitas”, los "Afos
Nuevos", las vacaciones, los familiares, etc. Y, todavia, nada de esto es compa-
rable a la particular angustia que provoca la llegada de la pubertad y la adoles-
cencia y el amargo sentimiento que embarga a los padres ante el futuro incierto,
“cuando ellos ya no estén para cuidarlos".

A pesar de hacerse hincapié en los nifos, el autismo es un sindrome que per-
dura durante toda la vida del individuo. Las estadisticas sobre la poblacién con
autismo son impiadosas. Segun los nuevos criterios diagnésticos (algunas veces
un tanto precarios) la prevalencia de TEA ha ido en aumento de 1 en 2000 nifios
(Loter, Reino Unido, 1996) a 1 en 50 nifios (CDC, EE.UU, 2013). Se desconocen
las causas de este incremento (p. 44, Joffre Galibert 2013). Los individuos con
autismo tienen una expectativa de vida similar al resto de la poblacién y no pa-
rece ser que el futuro de los nifios y jovenes diagnosticados con autismo vaya
a diferir en mucho del de los actuales adultos con autismo: mientras sus padres
vivan y puedan, estaran bajo su cuidado; luego las decisiones las tomaran ter-
ceros y pasaran a un sistema de residencias, “hogares” populosos, hospitales
psiquiatricos y en fin y en plena coincidencia con Michel Foucault, “donde la
sociedad encierra su locura”.

En una realidad social donde las personas con discapacidad intelectual y sus fa-
milias se encuentran entre los grupos mas vulnerables de la sociedad, la Con-
vencién de los Derechos de las Personas con Discapacidad (PCD) reconoce que
con hacer ajustes y prestar servicios no se logra asegurar el goce de los derechos
humanos. Por ello, se considera que la Convencién no es el fin del viaje, sino
el comienzo. Sus objetivos inmediatos se remiten a promover la autogestién y la
autodeterminacién de las personas con discapacidad. El cumplimiento efectivo
de los derechos y su ejercicio pleno se traducen en el acceso de las personas con
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discapacidad al derecho a la felicidad, esencial para el desarrollo de todas las
personas. Es prioritario brindar el apoyo necesario a las familias de las personas
con discapacidad, construir los apoyos en la comunidad para que la inclusion sea
una realidad que signe humanamente el siglo XXI.

En el caso de APAdeA, como Asociacién Argentina de Padres de Autistas, y de
FAdeA, como Federacion Argentina de Autismo, vienen trabajando en los tltimos
25 afos en acciones para mitigar el impacto de la discapacidad en las familias de
las personas con discapacidad, asesordndolas y acompafidndolas, brindandoles
un avanzado servicio legal de asesoramiento gratuito en el cual se contemplan
problematicas relativas a la salud, a la educacién, capacitacion laboral, transporte
y a las cuestiones de atencién especializadas.

APOYO A HOGARES DE PERSONAS CON DISCAPACIDAD

APAdeA ofrece también programas y proyectos de alcance tales como Padres a
la Escucha (un grupo de padres de nifios y jovenes con autismo que atienden
consultas de padres que se contactan con la asociacién en busca de informacion,
contencién o asesoramiento; sus cinco miembros se relinen una vez por mes),
Proyecto Residencia (vivienda, respiro y puestos de trabajo para jovenes con
TEA), Jugando también se Aprende, y Taller de capacitaciéon para cuidadores
temporarios (un espacio de capacitacion dirigido a familiares de personas con
autismo y TEA, amigos de las familias, vecinos y personal doméstico, entre otras
personas que interactian socialmente con la familia, tanto la nuclear como la
extendida y ensamblada en las distintas constelaciones sociales).

Los movimientos asociativos surgen como un proyecto de vida en particular,
para brindar soluciones concretas y ayudar a construir un futuro de vida familiar
tanto a los padres de personas con discapacidad como a estas mismas. Como se
mencion6 anteriormente la presencia de un hijo con autismo u otra discapacidad
genera en los padres cuadros de estrés muy altos, tanto por su forma de actuar
como por su sintomatologia y evolucién. A esto se suman el desconcierto, la
perplejidad, la angustia y la desazén, pero fundamentalmente una brusca y
profunda alteracién en la vida familiar y conyugal.

4La Convencién de los Derechos de Personas con Discapacidad (PCD) es el primer tratado de dere-
chos humanos incorporado al sistema juridico argentino.
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Una vez que se alcanza el ultimo estadio del proceso de aceptacion (la accion)
es que muchos padres y familiares deciden conformar o participar de alguna or-
ganizacion de la sociedad civil, con una légica subyacente: la creencia de que en
la busqueda de una solucién general para el colectivo cada individuo encontrara
la suya particular.

También es cierto que, ante los recursos finitos que el Estado detenta y las de-
mandas infinitas que la sociedad plantea, existen cuestiones que quedan por
fuera del alcance gubernamental: mas alla del deber de desarrollar politicas pu-
blicas que den respuesta a los ciclos de vida de las personas con discapacidad, y
de la obligacién de cumplir con los deberes de monitor de los servicios y pres-
taciones, cogestionar con la sociedad civil las respuestas a las necesidades del
colectivo de la discapacidad durante todo su ciclo de vida y tener que sostener
el financiamiento de las politicas publicas que den respuesta a los ciclos de vida
de las personas con discapacidad, existen necesidades reales que no pueden ser
absorbidas por el sistema gubernamental.

Por lo cual, el detectar las necesidades reales de las personas con discapacidad
durante todo el ciclo vital, dar respuesta y sostén a sus familiares, generar y
disponer del financiamiento necesario para cumplir los objetivos sociales de bien
comun y ejercer empoderamiento y representacion del colectivo son funciones
que ejercen las organizaciones de la sociedad civil.

La perspectiva y el aporte de la familia son criticos para el trabajo y desarrollo de
los profesionales de la salud y la educacion. En la mayoria de los casos, son los
padres los que aportan las informacién critica fundamental para disenar solucio-
nes eficaces, ya que son los que conocen mejor el comportamiento de sus hijos,
su forma de comunicarse, sus predilecciones y motivaciones. Ademas, son fun-
damentales para efectivizar las funciones del Estado y exigir que se implementen
las politicas publicas.

“No debe perderse de vista el papel de las ONG en la actualidad. Los movimien-
tos asociativos nacionales, transnacionales y continentales en la tematica de la
discapacidad, con la implicacion de todo el contexto de las familias en sus varia-
dos espectros sociales de todas las geografias, han sido participantes fundamen-
tales, revolucionarios gestores de derechos y politicas en la agenda internacional
como nuevos actores en el orden mundial. En todas las actividades humanas
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vienen constituyendo el hecho social mas significativo de nuestro tiempo" (Ca-
palbo- Maniei 2006). Emergen como un nuevo proceso paralelo constructivo y
fundante en nuestro mundo, son el resguardo y la esperanza ante una multiplici-
dad de tematicas tales como la destruccion del ecosistema, las injusticias sociales,
los conflictos politicos, la pobreza, la discapacidad y el ejercicio de los nuevos
derechos de tercera generacion.

APAdeA trabaj6 y aporta a la acumulacién de conocimiento mediante informa-
cién, experiencias y practicas, trasfiriendo todo este bagaje. Ademds, desde su
constitucion como asociacién de padres hasta la actualidad, produce conoci-
miento sobre la tematica en la legislaciéon nacional y asesora a varias provincias
argentinas sobre el devenir institucional.

Estas organizaciones, como toda la especie de un género, se caracterizan por sus
rasgos distintivos tanto en su formacién y funcionamiento, como en los modos
de creacién que implican la Misién y Vision de un proyecto de vida, en particular
de los padres como individuos, de padres de las personas con discapacidad y
generalmente la incorporacion de la familia nuclear y en ocasiones, de la familia
extendida.

Se puede decir que, entre otras aspiraciones y necesidades inmediatas de los pa-
dres de las personas con discapacidad, al no tener respuestas del sistema social
(que se incluye al régimen gubernamental) se abroquelan, a veces, desesperada-
mente en las ONGs de padres, fundandolas junto a otros padres o adhiriendo a
las existentes, donde las haya. Ademas de la primera contencioén, persiguen la
posibilidad de una solucién concreta y real a su angustia y padecimiento y la for-
ma de presentar batalla a los poderes publicos y de articular la lucha de la causa
de la discapacidad como mision.

Lo que distingue el movimiento asociativo en determinada patologia como tal,
como es el caso concreto de APAdeA es su filosofia, basada en las ideas de un
nucleo de padres (como expresa los padres fundadores al referirnos a la filosofia
de APAdeA) que busca, dentro de una solucién general para la poblacién autista,
una solucion particular para cada caso (Joffre Galibert: 1994).

Otro elemento tipificante que se observé en los padres fundadores de las ONGs

de discapacidad que integran los movimientos asociativos, es su militancia aso-
ciativa, una accién de compromiso y participacién que en la mayoria de los casos
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es una relacion de por vida. En los casos mas conocidos ONGs en discapacidad,
quien conduce suele ser la madre, reservandose al padre o la pareja de la ma-
dre, el papel de acompafante a cargo de los servicios u otras actividades en la
institucién. En las pocas familias de estructura convencional clasica, alguna vez se
invierte el papel, con el jefe de familia en la conduccion de la entidad y la esposa
acompafnando en el rol de atencién a la familia y los hermanos de la persona
con discapacidad, coordinando y / o participando en los grupos de autoayuda
a familiares y hermanos. En los ultimos tiempos, con las avanzadas técnicas y
mecanismos terapéuticos y participativos, los hermanos de sangre tienen una
participacion mas directa en las actividades institucionales de padres. Las familias
ensambladas, cada vez mas comunes, se acomodan a la situacion y se incorporan
al entorno al que ahora pertenecen.

En cuanto a la vida asociativa y el giro social que se va desarrollando, hasta aqui
con la participacion de padres de matrimonios con estructuras convencionales,
familias ensambladas y el entorno, pareciera ser de una incorporacién positiva,
pero no siempre es asi.

Si continuamos avanzando, podemos resumir la historia del papel de los padres
en el tratamiento de sus hijos con autismo con la siguiente expresion: de “la
influencia de la familia en el autismo” a “la influencia del autismo en la familia”
(Riviére, 2001).

Las asociaciones estan formadas por familias, pero rara vez estas son considera-
das sujetos de intervencion directa, sino que se interviene en la familia esperando
que esto tenga repercusiones positivas sobre el tratamiento del nifo. Otra forma
menos habitual de verlo es justo la contraria. En una asociacién formada por
familias, puede haber servicios dirigidos a la familia, y considerarse esta el objeto
de intervencién, de manera que se espere que el tratamiento en el hijo tenga
repercusiones positivas en el funcionamiento de la familia como sistema.

Pero cualquiera que sea el enfoque que se adopte, lo importante es encontrar
respuestas tanto a las necesidades de la persona con TEA como a las de las
familias. Los padres han estado tan preocupados por encontrar un tratamiento
adecuado para sus hijos, que cuando han creado asociaciones o cuando han
luchado con las administraciones se han centrado casi exclusivamente en sacar
adelante servicios para que sus hijos estuvieran atendidos adecuadamente. En
este momento la mayoria de las familias, al menos las que tienen hijos en edad
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escolar, ha logrado cubrir ese objetivo (acaso el mas urgente). Pero una vez al-
canzada esa meta, las asociaciones e instituciones deben proponerse otros retos,
entre los que podria destacarse el de contar con servicios de calidad para ellos
mismos como familias expuestas a un alto riesgo de experimentar estrés, que,
por otra parte, sin duda afectara muy negativamente a las personas con autismo.
Las intervenciones en el nifio mejoraran el funcionamiento general de la familia
de la misma manera que las intervenciones en la familia mejoraran el funciona-
miento de las personas con autismo. Es por eso que ninguno de esos aspectos
debe ser minimizado.

Segun el enfoque sistémico, la familia es un todo y funciona como un todo.
Aquellos que conviven con una persona con autismo aprenden que cada caso
es Unico y que las respuestas deben ser tanto especificas como flexibles. Un
obstaculo comun a superar es la idea de nifios eternos que se tiene de ellos. La
inclusion de la persona con autismo en un contexto laboral puede ser un paso
muy importante hacia para ayudar a superar esa nocion.

Este trabajo busca contribuir a la toma de conciencia de la sociedad sobre la vida
de una persona con autismo, su hogar y a la importancia fundamental del hogar
como lugar privilegiado donde se aprenden los valores, se auspicia la felicidad
y se planifica el futuro. El lugar donde vive una persona con discapacidad debe
recibir ayuda del Estado y tener sus derechos garantizados con politicas publicas
que provean educacion y servicios sanos. La lucha por la inclusién social, por
espacios de respiro, por oportunidades de ocio, por el cuidado apropiado para el
desarrollo de la pareja, la preparacion de la vejez y el devenir de la familia en un
hogar con sentido atin no ha terminado.
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TRABAJANDO CON FAMILIAS

por Lic. Elizabeth Vila
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Introduccién: El rol de la familia es fundamental en el desarrollo socioafectivo
de cada uno de sus integrantes. Las expectativas, los vinculos, las formas de
relacionarse se construyen en las interacciones cotidianas. La familia es el primer
modelo. Traemos nuestros esquemas y modelos de nuestras propias familias pero
esta es una nueva, que se maneja con reglas nuevas; primero tenemos que ajus-
tarnos a nuestra pareja, luego el vinculo cambia con la llegada del primer hijo, y
con cada hijo que llega las interacciones se modifican. A veces creemos que no
sabemos, o que no vamos a poder. Resulta que nos recibimos de “padres”...nos
dan el titulo primero, y luego comenzamos la carrera. Puede que en el quehacer
cotidiano nos sintamos vulnerables o desorientados, ya que ahora todo depende
de nosotros. Hay un ser pequefito que demanda, y no siempre sabemos que es
lo que necesita...

Somos una Instituciéon con 25 afos de trayectoria, formada por padres y profe-
sionales, y estamos aqui para decirles que ino estan solos! Muchos de nosotros
hemos transitado el camino que ahora les toca atravesar en una época en que
se sabia muy poco o nada sobre las caracteristicas de nuestros nifios. Y pasamos
también por toda la gama de sensaciones y sentimientos encontrados... Angus-
tia, enojo, desolacién y descreimiento.... Nos agrupamos, decidimos que juntos
podiamos cambiar algo, que podiamos buscar y buscar lo mejor para ese hijo
sofiado que no se comportaba como el hijo esperado... entonces comprendimos
que era necesario cambiar la mirada, observar sus fortalezas para potenciarlas
y trabajar sus debilidades para que logre compensarlas y mejorar. Por aquellos
tiempos, la sensacién de sentirnos juzgados e incomprendidos lo invadia todo,
pero no lo suficiente como para paralizarnos. Buscamos profesionales en el ex-
tranjero que nos aportaran sus conocimientos, pusimos en practica todo lo que
lelamos y traiamos. Fue asi como conocimos a nuestro gran mentor, Dr. Angel
Riviere, que con su calidad y calidez nos animé a seguir adelante. A la Dra. Lo-
vaas, a la Sra. Ruth Sullivany a la misma Temple Grandin. Fue un largo camino
que hoy nos permite extenderles las manos, estas manos que estan dispuestas a
contener, guiar y apoyarlos en sus blsquedas, compartiendo nuestras experien-
cias, escuchando sus necesidades y aportando estrategias y alternativas.

Durante estos afos, los papas se han acercado a la institucion por diferentes
motivos. Generalmente lo hacen para solicitar corroborar un diagnéstico, tienen
dudas, ya que “autismo” es una palabra que no se quiere escuchar... Otras,
para realizar el primer diagndstico solicitando una evaluacién especifica de TEA,
ya que ApadeA cuenta con profesionales de excelencia formados para tal fin.
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También suelen solicitar informacion sobre los distintos abordajes y tratamientos.
Esto, sabiendo que APAdeA siempre ha estado a la vanguardia de los nuevos
tratamientos y ha sido la precursora al traer los modelos de abordajes psicoe-
ducativos desde sus inicios, enviando al exterior a sus profesionales y realizando
formacion y capacitaciones constantes de su equipo. Es asi como hemos contado
con la visita de reconocidas figuras internacionales del autismo, como la Dra.
Lorna Wing, el Doc. Angel Riviere, entre otros.

También se acercan para solicitar servicio de integracién escolar, solicitar trata-
miento domiciliario, o bien para orientarse sobre reclamos legales, tramitar el
CUD o realizar un amparo. Pero siempre para ser contenidos y escuchados.

En otras situaciones los papas necesitan respuestas inmediatas que los ayuden a
resolver situaciones puntuales, agudas, cotidianas... para esos momentos, APA-
deA cuenta con un servicio brindado por padres y para padres. Es el servicio de
Padres a la Escucha, quienes estardn a cargo de responder y derivar las inquietu-
des de los papas a los sectores correspondientes. Son los que mejor interpretan
el sentir de los papéds que se acercan a un primer diagndstico, propiciando un
vinculo empético y una red de contencién para nuevos papas. Comienzan a ver
que no estan solos.

Es muy importante saber escuchar la demanda. En un primer acercamiento, los
papas estan angustiados, desbordados. No entienden, o no quieren, o no pue-
den entender de qué se trata: autismo...TEA.

Y es asi como preguntan cosas como: “éSe va a curar?”, “éVa a poder tener una
vida normal?".

Entonces lo primero en que nos toca ayudarlos a afrontar es la reaccién frente
al diagndstico.

Inés, mama de Esteban, nos contaba en su entrevista: “Nos quedamos pensando
sin poder entender qué eran esas siglas”, extranados, sin saber, creyendo que
todo estaba bien y que prontamente su hijo podria realizar lo que los otros nifios.
Las primeras reacciones de papas desorientados suelen ser de descreimiento,
incredulidad, negacion... buscan y buscan profesionales que les confirmen lo
contrario, no estan conformes con las evaluaciones y cuestionan los diagnésticos.
Esto demora el inicio del tratamiento, perdiendo un tiempo muy valioso.

Las reacciones pueden ser también de enojo, con la pareja disputdndose quién
es responsable.
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Muchas veces, no logran la aceptacién del diagnéstico y pretenden que su nifio
rinda como el resto.

Cuando los nifios tienen mejor nivel cognitivo, los papés llegan con algunas
exigencias, como sostener la integracién en colegios bilinglies, o bien pueden
negar los problemas cognitivos alegando que quieren que pase de afio para que
no pierda el grupo.

Otras veces se justifican diciendo “pero si es igual a mi a su edad”, otras veces
deciden ocultar esta “condiciéon” con la esperanza de que luego “no se note”.
Entonces pretenden no avisar a la escuela que el nifio presenta rasgos de TEA, o
quieren que se modifiquen los informes porque “si no, no me van a dar la vacan-
te”... y uno les explica que igual se va a notar.

Pueden no decirles a familiares y amigos, y comienzan a evitar las situaciones
sociales.

Las reacciones mas frecuentes frente a lo “no esperado” son la culpa y la an-
gustia parental. Cuando comienzan a tomar conciencia de las implicancias del
diagnostico, puede que sientan culpa “por no haberse dado cuenta antes”. Con
frecuencia, expresan preocupaciones sobre el futuro del nifio. Uno puede dejar
planteados diferentes escenarios posibles, pero lo méas importante es lo que van
a hacer ellos para mejorar las oportunidades de este nifio. Las preguntas mas
frecuentes con las que nos encontramos son:

 ¢Podra mi hijo terminar el secundario?
e (Tendrd una vida independiente?

* {Se casard? De qué va a trabajar?

* ¢Va a necesitar apoyos toda la vida?

* (Qué va a pasar cuando yo ya no esté?

Es el momento de ayudar a los papas a trabajar la aceptacién, reconociendo a ese
nifio con caracteristicas e intereses diferentes del resto. Es necesario que puedan
ver los puntos fuertes, las cosas que si puede hacer bien. Y poder estimularlo en
sus destrezas y habilidades.

RNEBP N° 6694 Personeria

APAdeA Juridica N° 000977 1.G.J.
Asociacion Argentina Av. Corrientes 745 4to 40/41
de Padres de Autistas info@apadea.org.ar | www.apadea.org.ar Tel.: 0810-345-2508

188



Hemos agrupado los pedidos més frecuentes de la siguiente manera:

A - En relacién con la conducta:

Son multiples las consultas que se realizan para aprender a controlar las conduc-
tas agresivas o autoagresivas de sus hijos. Son sin duda las autoagresiones las
que mas perturban y angustian a los papas, generando un gran estrés y sufri-
miento intrafamiliar.

Se incluyen aqui las agresiones a cuidadores o miembros de la familia, y las
autoagresiones.

Conductas impulsivas y peligrosas, ya que ellos no registran las situaciones
de riesgo.

Conductas desinhibidas o exhibicionistas, ya que no tienen en cuenta las
normas sociales.

Los movimientos estereotipados y repetitivos.

B - En relacién con el autovalimiento:

Las principales consultas se centran en como manejar las conductas a la hora de
comer, ya que muchos nifios pueden ser muy selectivos con los alimentos, ya sea
porque los discriminan por colores o por las texturas. Es necesario poder trabajar
con el pediatra o el nutricionista para poder ofrecer, tanto a los padres como a
los nifios, opciones que puedan ser viables y que permitan que reciba la cantidad
adecuada de nutrientes que necesita, ya sea realizando reemplazos en las co-
midas o realizando la desensibilizaciéon progresiva de las texturas que no tolera.
Otros papas manifiestan que los nifios comen en forma compulsiva y que no
logran saciedad. Otros nos manifiestan que los nifios tienen muchos problemas
para dormir, que no logran que duerman solos o bien que duermen muy poco.
Solicitan ayuda para el entrenamiento y el control de esfinteres, que suele adqui-
rirse tardiamente en algunos casos.

Preguntan cdmo trabajar conductas de higiene y cuidado intimo, cepillado de
dientes, afeitadas en los mas grandes, higiene intima en nifias adolescentes, et-
cétera.
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C - En relacién con la sexualidad:

Nos consultan sobre como manejar las conductas masturbatorias en las diferen-
tes etapas del desarrollo. Cémo abordar los intereses focalizados y poco usuales
que los erotizan.

Cémo abordar temas de sexualidad y noviazgo, o cémo brindar informacién
sobre métodos anticonceptivos, entre otros temas.

El papel de la psicoeducacion:

El objetivo de la psicoeducacion es brindar a la familia técnicas cognitivas y com-
portamentales basicas. Dar informacién clara y precisa sobre causas, sintomas,
tratamientos, cursos posibles, y formas de vincularse, por ejemplo.

La psicoeducacion apunta a mejorar el vinculo entre padres e hijos, a afianzar el
vinculo y la aceptacion entre los hermanos, ayudandolos a comprender el modo
particular de relacionarse que tiene el nifio con TEA.

Para ello es necesario poder entender y evaluar la organizacién familiar, a fin
de poder asi abordar los aspectos disfuncionales y poder detectar cogniciones y
comportamientos inapropiados, tanto en el nino como en el grupo familiar. Pue-
de que haga que se sostengan en el tiempo las conductas inadecuadas.

En el trabajo domiciliario, es el coordinador de equipo el encargado de brindar
las estrategias de abordaje para cada una de las situaciones detectadas, y de
supervisar la utilizacion de las técnicas empleadas.

El entrenamiento en habilidades parentales forma parte de un programa estruc-
turado y planificado.

En este programa se trabajan objetivos especificos que, guiados por el coordi-
nador del equipo terapéutico, se irdn alcanzando y planteando nuevos objetivos
y desafios en funcion de las posibilidades y necesidades del nifio y la familia. Es
fundamental chequear la informacién que se les brinda a los papas para corro-
borar que ha sido comprendida y que implementaran las estrategias de la forma
que se les ha ensefado.

Los objetivos que se plantean como foco de intervencion se van modificando en

funcién del momento evolutivo del nifio y de las necesidades de cada familia.
Siempre se trabaja para que el grupo familiar pueda resolver en forma lo mas
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auténoma posible las necesidades que se les presentan, ya sean poder manejar
una situacion disruptiva en la via pablica, poder asistir a un evento social, o sim-
plemente salir de vacaciones sin que las conductas inflexibles del nifio limiten las
posibilidades de la familia.

Otra de las preocupaciones frecuentes que se han repetido a lo largo de los
25 afios que APAdeA lleva brindando atencion y contencién a las familias es la
inquietud de qué pasara con sus hijos en la etapa adulta. Surge la necesidad de
poder dar respuesta, y es asi como se crea en 2016 “La Misiéon", un fideicomiso
orientado a desarrollar un lugar de vivienda y espacio de actividades para el de-
sarrollo de la vida adulta de nuestros nifios con autismo.

Esperamos que ese sea un espacio de contencién, crecimiento y creacién para
que puedan disfrutar y desarrollar todo su potencial.

Por dltimo queremos recordarles que lo mas importante es poder acompanar
favoreciendo las particularidades de cada nifio. Y sobre todo entender cudl es su
modo Unico e individual de percibir el mundo.

Lic. Elizabeth Vila

Psicologa UBA

Especialista en Neuropsicologia

Supervisora General de Tratamientos APAdeA
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ORIENTACION Y ASESORAMIENTO
PARA PADRES Y FAMILIARES

por Mariela Lifiares
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Un hijo necesita de una familia que lo sostenga en su desarrollo. Al pensar qué
lugar ocupa en la historia, la mirada recae en quienes cumplen esa tarea, en cua-
les son las necesidades y valores de la sociedad en la que se desarrolla.

En sociedades que se enfocan en el hombre como padre, y donde este es quien
tiene todos los poderes, madre e hijo quedan relegados. Cuando la sociedad se
enfoca en el nifio, su supervivencia y educacién, la mirada recae en la madre.
La madre serd mas o menos buena segun la sociedad valorice o desprecie la
maternidad. Esto suele afectar en mayor medida si el nifio es diagnosticado con
autismo.

Gracias a que la funcién dentro de la familia se fue modificando, en el siglo XX
el padre nutricio, ocupd un espacio mas importante en la crianza y hasta en las
tareas del hogar, ya que la mujer se incorpor6 progresivamente en el mercado
laboral. Actualmente el padre se incorpora desde el embarazo estando presente
junto a su pareja.

Cuando los papas reciben la noticia de que su nifo tiene necesidades especiales,
una marea de emociones y pensamientos los apabulla. Hay confusién, acepta-
cién o rechazo, culpas y busqueda del motivo que lo provocé.

APAdeA cuenta con un espacio de asesoramiento dirigido a familiares de perso-
nas con TEA que es llevado adelante por profesionales que asisten en distintos
dias y horarios. Este servicio gratuito atiende a consultas tales como qué es el
autismo, en qué consisten los diferentes tipos de intervencion, cémo se obtiene
el certificado de discapacidad, orientaciones respecto de la escolaridad, entre
otras. Cabe aclarar que no es asistencia psicolégica y que aquellos papas que re-
quieren sesiones especificas deberan solicitarlo a un profesional de su obra social,
prepaga o en forma privada.

Para acceder al espacio de entrevistas de orientacion, el interesado se comunica
por via telefénica, proporciona algunos datos especificos y recibe un turno. Los
motivos de consulta que mas llegan son:

- "No sabemos qué hacer. Cémo reaccionar”.

- “Necesitamos un lugar que lo acepte, y no porque tiene conductas agresivas
digan que no puede estar. Se supone que son lugares que estan para ellos”.

- “No conseguimos un centro que tenga todas las especialidades y la OS lo
acepte”.

- Espacios de familia.
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Muchos papas, previo al diagndstico, relatan: “Algo me imaginaba”; “Yo sabia
que algo le pasaba, pero el pediatra me decia que era normal”.

En ocasiones llegan a la consulta papas cuyo nifio/a tenia un diagndstico; esta-
ban en tratamiento, pero de un momento para otro recibieron uno diferente:
“Su hijo/a tiene autismo”. En la mayoria de las citas las familias refieren estar
mas que agradecidas por ser escuchadas.

Es importante saber que los conflictos no surgen por consecuencia directa de la
discapacidad, sino por la incapacidad o imposibilidad de implementar recursos
para adaptarse. Algunas familias se sobreponen, enriquecen y maduran. A otras
mas vulnerables les resulta dificil encontrar capacidades, estrategias, fortalezas o
recursos propios o de su medio frente a las exigencias que demanda la situacion;
ellas necesitan mas acompafnamiento y sostén para:

e Generar un espacio para hablar.

* Escuchar a hermanos, abuelos sin juzgar.

e Respetar los tiempos de cada uno.

e Buscar tiempos recreativos individuales y grupales favoreciendo los lazos.

* Socializar desde el inicio.

* No tener miedo a los sentimientos negativos.

El momento en que se les comunica a los padres que su hijo tiene una disca-
pacidad es vivido y recordado como shock, duro. Reprochan el contexto, las
palabras, la falta de apoyo o el exceso de paternalismo. Varia en funcién de la
gravedad del caso y del momento familiar.

Los papas relatan que el médico los mandaba a hacer un montén de estudios,
que el proceso fue muy largo por la distancia de los turnos y en muchos casos
porque su servicio de salud no les brindé lo que necesitaban. Es por eso que es-
tan agotados al momento de recibir el diagndstico y esperan que se les dedique
un tiempo porque los invade un mar de pensamientos y angustias. Sin embargo,
no siempre tienen esa posibilidad con su médico.

Es en la entrevista de orientacion de APAdeA que se les responde a esas pregun-
tas que no tuvieron oportunidad de hacer. Puede haber una avalancha de pre-
guntas, mutismo, agresion verbal, tristezas... Se tienen en cuenta las reacciones
y se las respeta. El profesional habla explicitamente. Se describen las caracteris-
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ticas que justifican el diagnostico, debilidades y fortalezas, explicando en qué se
basa y que serad de caracter permanente. En el espacio de padres se evitan los
tecnicismos favoreciendo el dialogo fluido sin forzarlo.

APAdeA brinda como servicio de tratamiento un abordaje domiciliario de enfo-
que cognitivo-conductual o TCC para personas con TEA.

Para el ingreso a la practica se requiere una entrevista de admision. El interesa-
do llama comunicando la derivacion dada por el neurélogo o psiquiatra, se le
toman datos personales y se le solicita que la envie por mail. Si la orden esta en
condiciones se genera una busqueda de profesionales para conformar el equipo
tratante. Una vez reunidos los profesionales se otorga un turno para la entrevista
de admision. La cita es para los padres o tutores sin la presencia de su hijo/a; esto
les da un espacio de privacidad para hablar libremente y atender a las demandas
o explicaciones del entrevistador.

En el dia de la reunién se recibe a los padres en la sede correspondiente. Ellos
presentan la documentacion inicial, que consta de:

* DNI del paciente y del padre/madre.

e CUD vigente.

* Credencial OS del paciente y del padre/madre titular.

* Resumen de historia clinica.

* Orden médica con detalle de cantidad de horas semanales para TCC.

Luego se procede a completar la historia clinica por medio de una entrevista
semidirigida que permite reunir informacién sobre el desarrollo del nifio: ante-
cedentes previos al nacimiento y hereditarios, embarazo, nacimiento, hitos del
desarrollo, medicaciones y otras cuestiones de indole clinica, entorno familiar
y escolar, juego, lenguaje, comunicacion cotidiana, intereses, fortalezas y as-
pectos conductuales disruptivos especificos. Se adjuntan los estudios o informes
de aquellos profesionales que hayan asistido al nifio/a. Este momento es muy
importante para que el equipo disponga de toda la informacién de relevancia
para su trabajo posterior; conocer las experiencias vividas y las expectativas de la
familia es fundamental para establecer un vinculo sincero y confiable que acom-
pafe la labor diaria. Las indicaciones de tratamiento que llegan a APAdeA son de
caracteristica intensiva partiendo de 6 h semanales o mas durante todo el afio, lo
que lleva a que el o los terapeutas pasen gran cantidad de horas compartiendo
momentos.
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Hacia el final se firma un consentimiento bilateral y se establece el encuadre me-
diante lectura y firma del acuerdo institucional. En este se detallan las siguientes,
entre otras:

* El tratamiento se desarrolla en el domicilio del paciente, y por tanto la familia
debe mantener informada por escrito a la institucién de todo cambio de locacion.
* Se debe proveer de los materiales necesarios responsabilizandose de su cuida-
do orden y la limpieza del ambito de trabajo.

* No se podra brindar tratamiento si el paciente o alguna persona del grupo
conviviente presentara alguna enfermedad contagiosa hasta no presentar el alta
médica correspondiente.

* Se deberan respetar los dias y horarios acordados y en caso de ausencias o
suspensiones se deben notificar con anticipaciéon y dar la justificacion que la
fundamente.

* Se deben conocer y aceptar el marco de abordaje es la Terapia Cognitivo Con-
ductual y entiende la utilidad del uso de técnicas de modificacién de la conducta
y el uso de refuerzos.

El uso que hacen las familias de este momento es diverso; para algunas es solo
un mero tramite administrativo, otras ya conocen el procedimiento por expe-
riencias anteriores con otras instituciones, y otras se acercan llenas de preguntas
sobre qué se hard y cobmo serd la terapia. Las consultas mas frecuentes son quién
dirigird la terapia, qué se hara, cuanto tiempo habra de llevar, cuéles seran los
objetivos por alcanzar, mas todas las respuestas a las dudas que se despierten en
el consultante sobre su problema y abordaje cognitivo conductual.

El espacio es flexible en cuanto a los temas abordados, preguntas que realizar y
desarrollo seguido, y se permite al entrevistador formular otras consultas com-
plementarias en funcion de las respuestas obtenidas.

La entrevista sirve para definir y analizar tanto los problemas como los compor-
tamientos positivos del nifo/a.

En funciéon de los datos recogidos, se decide qué otros métodos de evaluacién se
van a utilizar y el contenido de estos.

Luego de la entrevista, se confecciona el presupuesto y se envia a la OS quedan-
do ala espera de la aprobacion para dar inicio al tratamiento. Cuando esto ocurre
se cita a la familia para las evaluaciones lingtiistica y funcional, de las cuales se
obtiene el perfil que permitira confeccionar el plan de tratamiento que guiara los
pasos del equipo terapéutico.
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AREA DE TRATAMIENTO
MODALIDAD DEL TRATAMIENTO

por Mariana Della Porta
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Lo que contaremos a continuacién es el encuadre y la modalidad terapéutica con
la cual desde la institucién realizamos el tratamiento de un nifo, una nifia, un
adolescente o un adulto con diagnoéstico de TEA.

Una vez recibida la demanda de la familia y siguiendo los pasos correspondientes
a la formacién del equipo tratante y cuestiones administrativas, se comenzara a
programar el trabajo por realizar con el paciente. Dicho trabajo sera debidamen-
te planificado seglin las necesidades que aquel presente.

La programacion de trabajo y abordaje sera bajo el marco teérico cognitivo con-
ductual, y la modalidad terapéutica sera intensiva, ya que implicard una carga
horaria de seis horas semanales en adelante, seglin la prescripcion del médico
tratante; asimismo el encuadre sera domiciliario, y se realizara el trabajo terapéu-
tico en la casa del paciente.

Cada equipo de trabajo estara compuesto por uno o mas terapeutas y un coor-
dinador; este equipo de trabajo domiciliario también contara con el apoyo y
seguimiento del equipo de supervisores del area.

Comienzo del tratamiento

Sabemos que todo inicio de un tratamiento terapéutico implica una compleja red
de variables que se ponen en juego en funcién de las necesidades del nifo y su
familia.

Cada tratamiento se inicia con el trabajo conjunto del coordinador o su equipo
con los padres, a los cuales se los ird acompanando y entrenando bajo una labor
psicoeducativa.

Esta tarea se ira desarrollando durante el primer mes de trabajo, donde el coor-
dinador o equipo trabajard con la familia dandoles estrategias para mejorar la
relacion, la convivencia y el aprendizaje de ciertas conductas que tendrd que
incorporar su hijo.

Los profesionales deberan comprometerse en un trabajo real y activo entre el
nifo, la familia y la institucién, propiciando ya en las primeras sesiones el estable-
cimiento de las prioridades y los objetivos por trabajar con el nifio.

Una vez acordados los objetivos por trabajar, se tomara la linea de base de habili-
dades que desean los padres que el nifio adquiera, y se procederd a la ensefanza
de estrategias; luego, en las sesiones consecutivas, se evaluaran y corregiran las
estrategias implementadas por los papas.
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A modo de resumen la labor del equipo tratante durante los primeros encuentros
sera:

- Generar un conocimiento y un vinculo entre equipo y familia (vinculo de con-
fianza).

- Establecer las prioridades y los objetivos por trabajar con el nifio.

- Firmar el acta de compromiso institucién-familia donde se especificara a esta
Ultima la dindmica del tratamiento, y las técnicas y estrategias que se utilizaran
en el trabajo terapéutico con el nifio.

Rol del coordinador

En cuanto a la figura y el rol del coordinador del equipo, podemos decir que son
variadas las funciones por desarrollar. Este debera encargarse del armado de la
dindmica de tratamiento en el domicilio del paciente, plan anual y programacién
de trabajo; también deberd supervisar el trabajo de los terapeutas, y realizar
reuniones de equipo y con la familia, donde debera informar a los papas en qué
consiste el trabajo y encuadre domiciliario, técnicas utilizadas y evolucién del
tratamiento.

Asimismo, el coordinador sera la figura que debera ponerse en contacto con los
diferentes profesionales o con las instituciones a las que concurre el paciente, a
fin de poder aunar criterios de trabajo y poner en conocimiento a aquellos del
trabajo terapéutico domiciliario.

Dentro del equipo terapéutico el coordinador sera el responsable y guia del tra-
bajo desarrollado con el nifio. El referente, en cuanto a lo tedrico y practico del
hacer diario, y quien supervise la fidelidad de los métodos y técnicas que se
estaran implementando, también sera quien modele el uso de estos y realice las
correcciones técnicas y feedbacks pertinentes.

Rol del terapeuta

Nos referiremos ahora al rol del terapeuta, quien estara a diario en contacto con
el nifo y la familia, y sera quien ejecute el plan de trabajo pensado para abordar
las necesidades del paciente.

A continuacion enumeraremos las habilidades basicas que todo terapeuta debera
contemplar para poder realizar eficazmente el trabajo terapéutico, estas son:
-Establecer un vinculo positivo y afectuoso con el nifio.
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-Conocer y respetar la modalidad terapéutica y el encuadre de trabajo
propuesto.

-Poseer control de los propios sentimientos y emociones.

-Saber manejar la expresion facial, tono y volumen de voz.

-Saber realizar los registros pertinentes de evaluacién de programas y planillas
de conductas.

-Poseer un correcto manejo de apoyos visuales y ayudas.

-Tener los conocimientos apropiados para poder ejecutar la programacién pau-
tada.

-Realizar correctamente presentacién y manejo de material.

En cuanto a esta Ultima, cabe destacar que el material de trabajo es un elemento
muy delicado, y por lo tanto se debe cuidar hasta el minimo detalle.

Teniendo en cuanta que el uso es intensivo y frecuente, debe ser seguro para el
nifio, atractivo, facil de manipular, y de resistencia al uso.

Los detalles mas importantes que observar en la elaboracién y manejo de los
materiales son principalmente, el color, el tamafio, la materia prima, la forma, el
orden de la presentacion y la posicién en que se presentan.

El terapeuta deberd contemplar en cada sesién de trabajo que los materiales
estén listos y organizados, la apropiada preparacion fisica del ambiente y el nivel
de estimulos distractores que se encuentren en este, que el lugar de ensefianza
sea variado y natural, teniendo las areas de trabajo bien organizadas, clarifican-
do los espacio de juego, la mesa de trabajo, las actividades de autovalimiento e
independencia personal, etc.

También debera programar la organizacion del trabajo (cronograma de sesion),
de manera que se tendrad en cuenta el tiempo de las tareas para favorecer la
atencién y permanencia del nifio, alternando las actividades mas demandantes
con aquellas mas ludicas o placenteras para él.

Areas de trabajo

En cuanto a las areas de trabajo desarrolladas en la programacion se comentaran
a continuacion los aspectos para tener en cuenta de cada una para planificar los
objetivos pertinentes.

Teniendo en cuenta que los Trastornos del Espectro Autista (TEA) son un conjun-
to de sintomas que caracterizan un trastorno crénico del desarrollo, se abordara
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de manera integral al nifio durante las sesiones terapéuticas.

Por esto mismo la planificacion debera contemplar las siguientes areas:
Relaciones sociales y socializacion, refiriéndonos en esta a los objetivos que tien-
dan a desarrollar la capacidad para establecer interacciones simples y complejas
con otras personas, en ser capaces de convertir en experiencias internas alguna
clase de estimulo social.

Con socializacién nos referiremos a todas aquellas habilidades de las que el suje-
to dispone para su desarrollo e independencia personal, que hacen a la relacion
y a la buena convivencia en el medio social.

Procesos psicologicos: este apartado incluye el trabajo de lo que denominamos
funcién ejecutiva, imitacién, percepcién y simbolizacién. Entendemos a la fun-
cién ejecutiva como un constructo multidimensional que incluye flexibilidad, pla-
nificacion, inhibicion, organizacion, automonitoreo, establecimiento de metas y
memoria de trabajo.

Comunicacién y lenguaje: en esta area los programas de intervencién normal-
mente estardn centrados en desarrollar tres areas o habilidades fundamentales,
la intencionalidad o uso funcional de actos comunicativos, las habilidades con-
versacionales y el discurso narrativo.

Siempre debemos partir de las destrezas o habilidades comunicativas y linglisti-
cas que la persona posee, tratando de desarrollar en frecuencia y complejidad las
conductas comunicativas o intencionales del sujeto.

Motricidad: En esta area contemplaremos todos los objetivos y actividades que
trabajen habilidades motrices gruesas siendo prerrequisitos para el autovalimien-
to y normalmente desarrollados entre los tres y cuatro afos de edad, y habilida-
des de motricidad fina, como ser la coordinacion visual motora, que combina la
coordinacién éculo-manual. La destreza en esta area serd esencial para el desa-
rrollo del dibujo y la escritura.

Habilidades académicas: en esta drea vamos a incluir todas aquellas habilidades
necesarias para la incorporacion a la curricula escolar, incluyendo grafomotrici-
dad, dibujo, lectoescritura y célculo. Se articularan objetivos de trabajo con la
instancia escolar de integracién o acompafamiento.

Habilidades de la vida diaria: Esta prioriza aquellas habilidades y conductas préac-
ticas necesarias para el cuidado de uno mismo y para afrontar los retos diarios.
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Conducta: esta 4rea nos dara informacién sobre el grado de conducta disrup-
tiva y desorganizada que el nifio presenta, las areas especificas en que estas
conductas se manifiestan y qué procedimientos se utilizan para modificarlas o
extinguirlas.

Cabe destacar que la conducta del nifio es determinante en el proceso terapéu-
tico y de aprendizaje.

Conclusion

A modo de resumen, el objetivo primordial de todo trabajo terapéutico sera op-
timizar y brindar las maximas herramientas al nifio y su familia para que pueda
mejorar la calidad de vida y el hacer diario, acompafando las necesidades que en
cada etapa de la vida se vayan presentando.

Lo que nos compete a las familias, educadores y personal de salud sera entonces
la ensefianza de habilidades y la construccién y adaptacién de entornos ajusta-
dos a la poblacién con TEA.

Partiendo siempre de una premisa que es la naturaleza educativa y no asistencial
de los nifios, nifias, adolescentes o adultos con TEA, promoviendo mejoras en las
personas e influyendo decisivamente en la calidad de vida de estas.

Para los profesionales, no queda la misién de generar los cambios necesarios,
afrontando el compromiso en la tarea continua de la formacién y la experiencia
educativa y terapéutica que el desafio constante nos convoca.
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Mariana Esther Della Porta

Docente y psicopedagoga
Area Supervision de tratamientos
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AUTISMO .,‘
LATINOAMERICA
FEDERACION ®
Este cuaderno incorpora las memorias, vivencias y andlisis producto de afos de
trabajo de organizaciones hermanas de Latinoamérica, entre ellas, Costa Rica,
Bolivia, Ecuador, Guatemala, y en este oportunidad, Venezuela, que con mucho

esfuerzo vienen trabajando, al igual que APAdeA, en la bisqueda incansable del
bienestar de las personas con autismo, dada por su condicién de madres y padres.

Vale destacar que dichas organizaciones forman parte de la AlaFe -Autismo
Latinoamérica Federacion-, donde se resalta la importancia del Congreso Inter-
nacional de Autismo, Chaco, Argentina, el pasado 4 de octubre de 2018, alli
se conformd la Asamblea Latinoamericana con los diez miembros activos que
ratificaron todos y cada uno de los actos que precedieron a la creacion de AlaFe.

AlaFe es una entidad sin fines de lucro y de bien publico que nuclea a organi-
zaciones de la region que trabajan en las tematicas del Trastorno del Espectro
Autista (TEA). Conforme al Estatuto Social de AlLaFe se propuso como objeti-
vo tomar contacto con los gobiernos para unificar criterios de politicas publi-
cas en TEA, dentro del espectro de la discapacidad, asi como realizar progra-
mas de cooperacién entre sus miembros y con los paises de otras regiones.

Dr. Horacio Joffre Galibert
Fundador y Presidente Honorario de APAdeA
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EL GRAN APORTE A MI VIDA, MI HIJO
CON AUTISMO

por Socorro Vargas

ASCOPA
-Asociacion Costarricense de Padres y Amigos
de Personas con Autismo-

Costa Rica
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Todos queremos vivir en el mundo ideal donde la igualdad, la conciencia social, la
equidad, el respeto mutuo sea nuestra forma de vivir, pero desgraciadamente no
es asi. Hemos ido avanzando, pero nos falta mucho que recorrer para poder ser
seres humanos justos y leales. En este camino, nuestros grandes maestros y mo-
tores de lucha son nuestros hijos con autismo, porque ellos, en su forma simple
de vivir, en su transparencia, en esa estructura de vida, son esos maestros de los
que aprendemos dia a dia. Nuestras familias son mejores y mds unidas gracias a
ellos. Con ellos aprendemos humildad, a luchar, a apreciar los pequefios grandes
detalles, a vencer obstaculos y a nunca darnos por vencidos.

Mi eterno agradecimiento a mi hijo Eduardo, persona con autismo, por ser mi
maestro tan especial, por conducirme por caminos que sin él no habria reco-
rrido, porque a través de él me he acercado a personas tan especiales que han
aportado cosas maravillosas a mi universo. Gracias, hijo mio, por ensefiarme a
ser mejor ser humano y lograr comprender el inmenso valor de tu presencia en
nuestra familia.

Socorro Vargas Arias, mama de Eduardo. Costa Rica.

Resena historica de ASCOPA

Ascopa es la organizacion pionera en Costa Rica en el tema del autismo. Fue
constituida en 1986 por un pequefo grupo de padres de familia, con el fin de
apoyarse mutuamente on el fin de unir esfuerzos para buscar mejores condicio-
nes en la atencién adecuada y oportuna de las personas con autismo en

Costa Rica.

En el afio 2000, en ASCOPA se escribid, junto a tres organizaciones de familia-
res de personas con discapacidad intelectual, una propuesta de creacién de un
modelo que permitiera la atencién de personas adultas con discapacidad, que se
presentd al Ministerio de Educacién, fue aprobado en diciembre del afio 2000
e inici6 su aplicacion en el ano 2001. Este es el programa de atencién integral
para personas adultas con discapacidad que requieran de apoyos prolongados o
permanentes (PAIPAD) y que el Ministerio de Educacion aplica a los que califica
como centros de atencién integral para personas adultas con discapacidad. As-
copa es Unico en su categoria en el pais. También en el afio 2000 obtuvo su sede
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propia, financiada por la Junta de Proteccién Social de Costa Rica, que subven-
ciona estos apoyos tan importantes a ONG similares.

En adelante, a través de la Comisién de Informacién y Divulgacion de ASCOPA
se trasladaron por todo el pais en apoyo a familias y profesionales. También apo-
yaron y orientaron la creacion de organizaciones regionales sobre autismo. En el
afio 2000, fueron parte de la fundacion de la Federacion Latinoamericana para
el Autismo (FELAC), que en aquel momento tenia su sede en México. En 2005
también fueron parte activa de la Organizaciéon Mundial para el Autismo (OMA).
También participaron en la redaccién de la Convencion Internacional de Dere-
chos Humanos de las Personas con Discapacidad. Y asi continuaron realizando
congresos en la lucha en bien de las personas con autismo. Siguieron creciendo
como organizacion en apoyo, orientacion y capacitacién, y también como centro
educativo vocacional para personas adultas con autismo, bajo el modelo CAI-
PAD, y actualmente también como asociados fundadores y activos de AlaFe.
Todo este recorrido también ha sido nuestro recorrido en ASCOPA.

Socorro Vargas Arias
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EL RECREO PARA MEJORAR LAS RELACIONES

SOCIALES DE PERSONAS CON AUTISMO Y EL

BENEFICIO EMOCIONAL DEL MOVIMIENTO EN
LA ESCUELA REGULAR

por Suraia Dorado

Fundacién TEAcompano

Bolivia
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El autismo es una condicién del neurodesarrollo que afecta cualitativamente las
habilidades de socializacion, comunicacién y flexibilidad de pensamiento con al-
teraciones en la integracién sensorial. Se presenta en 1 de cada 88 personas
(OMS, 2016) y se creia que afectaba a tres varones por cada mujer; sin embargo,
estudios recientes indican que la prevalencia puede ser la misma y que en las
mujeres pueden “camuflarse” con mejores estrategias sus propias dificultades
sociales. Esto podria complejizar el diagnostico (Arbera, 2016).

Las personas con autismo, por la desintegracion sensorial caracteristica, muchas
veces aparentan no desear la interaccion social, cuando en realidad lo que no to-
leran es la sobrecarga de estimulos sensoriales. El trastorno en el procesamiento
sensorial es el causante de las dificultades de aprendizaje, conducta y coordina-
cién motriz en niflos con autismo, afectando las relaciones sociales, la compren-
sion de las pautas de juego, las habilidades de cuidado y autonomia personal y la
comunicacion (Comin, 2015).

Peliculas conocidas sobre autismo tampoco ayudan a comprender y convivir con
personas con autismo, ya que transmiten mitos e ideas equivocadas sobre esta
condicién, exagerando caracteristicas que no necesariamente corresponden a
la generalidad de las expresiones del autismo (No todos tienen el sindrome de
Savant como Raymond, de Rain Man, no todos tienen fobia al color amarillo
como Khan, no todos pasan el dia haciendo girar un plato en el piso como Raun
Kauffman, ni todos aceptan el contacto solo a través de un perro, como en After
Thomas), y las personas asumen que una persona con autismo tendra estas ca-
racteristicas, y en consecuencia evitaran la interacciéon pensando que “esta en su
propio mundo”. Evitan que participe en los juegos “porque a las personas con
autismo no les gusta que los toquen”, no los toman en cuenta en las actividades
de la escuela (danzas, coro, actuaciones, etc.) porque “son rigidos y no aceptan
cosas diferentes”, actitudes y pensamientos vistos frecuentemente en profesores
y directores de escuelas cuando se inscribe a un niflo con autismo, o cuando se
pregunta “¢Por qué mi nifio no estd participando de la danza de fin de afo?”, o
“¢Por qué no puede participar de la excursion?".

La inclusion escolar de las personas con autismo es un desafio cada vez mas evi-
dente en nuestro medio; varios factores deben tomarse en cuenta para hacerla
real, y existen ademas diferentes variables personales que afectan la inclusion.
Por ejemplo, edad del estudiante, nivel general de funcionamiento, necesidades
de apoyo conductual, nivel general de desarrollo intelectual, hiperactividad, nivel

RNEBP N° 6694 Personeria
APAdeA Juridica N° 000977 1.G.J.
Asociacion Argentina Av. Corrientes 745 4to 40/41
de Padres de Autistas info@apadea.org.ar | www.apadea.org.ar Tel.: 0810-345-2508

215



de atencion, nivel de habilidades sociales, habilidades de comunicacién. Asimis-
mo, puede haber variables del entorno: lugar de residencia situacién socioeco-
noémica, actitud familiar ante la inclusién, caracter y valores del centro educativo,
disposicion del plantel docente, estilo educativo del centro (Simarro, 2013).

La inclusién educativa no significa solamente la presencia de un nifio con autismo
en la escuela; implica tres objetivos vitales: presencia, participacion y aprendi-
zaje, que permitirdn adquirir la mayor cantidad de habilidades posible, y que los
entornos donde se desarrolle su vida faciliten al maximo su funcionamiento.
Normalmente se presta mucha atencién a los contenidos académicos. Para esto
se hacen adaptaciones curriculares significativas y no significativas, se elabora
material de apoyo y se adoptan diferentes estrategias para que el estudiante con
autismo adquiera las competencias académicas requeridas para vencer el curso.
Muchas veces esto significa mas horas en aula, mas tiempo de permanencia
en un pupitre y menos oportunidades de interaccion. Las instituciones escolares
tienen una ideologia educativa basada en la rentabilidad y no en la pérdida de
tiempo (Sassano, 2008); su objetivo es garantizar la reproduccién correcta del
sistema. Paradéjicamente la calidad de las relaciones establecidas entre el nifio y
el adulto o entre los nifos es resultante del tiempo perdido compartido.
“Actualmente, los padres absorbidos por el ritmo de la vida urbana y los docen-
tes absorbidos por hacer rendir no encuentran el tiempo para reir, para jugar y
cantar con sus hijos, con sus alumnos” (Mannoni, 1982).

El recreo se constituye entonces en una oportunidad que debe aprovecharse al
maximo para alcanzar los objetivos de la inclusién educativa y mejorar la calidad
de vida de los estudiantes con autismo. El recreo es el tiempo en el que no hay
que cumplir metas ni tareas, donde los estudiantes gozan de cierta libertad para
interactuar y compartir.

A través del juego se motiva el establecimiento de lazos emocionales; en la ma-
yoria de los casos, las personas con autismo tienen interés por participar en los
juegos de sus compaferos. Sin embargo, no saben como hacerlo y se mantienen
al margen. Si se contara con la presencia de un facilitador en el tiempo de ocio,
este periodo podria ser verdaderamente aprovechado, ya que permite el movi-
miento, la participacion en grupo y el desarrollo del sentido de pertenencia.
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En el recreo se pueden tomar en cuenta las habilidades y los intereses de las
personas con autismo (aquello para lo que son buenos y que pocas veces tienen
oportunidad de demostrar) y planificar juegos que les permitan ser reconocidos
positivamente, ser alentados. En el recreo, los estudiantes pueden correr, pueden
gritar, pueden ser parte de un equipo.

Actualmente en los patios de los colegios la mayoria de los estudiantes ya no tie-
nen tiempo para jugar, normalmente tienen dos descansos de 15 y de 10 minu-
tos, que son utilizados en hacer largas filas para comprarse un bocadillo y luego
sentarse a comerlo (por los horarios y las prisas ya los nifios casi no desayunan
en casa) o ir a usar el bano,

Por lo tanto, es vital recuperar ese tiempo, no solo por el bien de los nifios con
autismo, sino por el bien de todos, para poder establecer relaciones afectivas
duraderas y sélidas. Para crear lazos de amistad los nifios deben jugar, reir y
disfrutar. El inico aprendizaje que perdura es el que se aprende con emocién. En-
tonces, tanto maestros como estudiantes deberan aprender a jugar nuevamente.
Madeleine Abbadie, citada por Pilar Arnaiz en Consideraciones en torno al con-
cepto de psicomotricidad, considera que los objetivos de la psicomotricidad son
el «descubrimiento del cuerpo propio, de sus capacidades en el orden de los
movimientos, descubrimiento de los otros y del medio de su entorno» (Arnaiz,
1984). Estos objetivos pueden alcanzarse en un patio dindmico en el que se pro-
mueva la interaccion e inclusion de las personas con autismo.

Los objetivos que persigue la inclusion educativa y que le dan validez son la
presencia (la mayoria de los niflos con autismo que estan en escuela regular asis-
ten al horario completo de clases), la participacion (este objetivo es mas dificil
de alcanzar, ya que muchos nifios con autismo no participan en las actividades
extracurriculares, ni en las actividades deportivas o de musica, y tampoco de las
excursiones) y el aprendizaje, que no serd alcanzado si los dos primeros no se
cumplen, porque este va mas alla de los contenidos académicos adquiridos. Un
aprendizaje debe facilitar el desarrollo de habilidades sociales y de autonomia.

La presion que reciben los nifios para permanecer quietos, callados y atentos difi-
cilmente va a permitir un aprendizaje con emocion, ya que se esta exigiendo algo
que no corresponde a nifios de corta edad. Esto genera, ademas de dificultades
del aprendizaje, ansiedad, bajo rendimiento, etc,, que se reflejan en el fracaso
escolar, o, lo que es mas triste, en nifios infelices y desmotivados.
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Si un nifo sin autismo vive cotidianamente esta presion, en un niflo con autismo
se intensifica, ya que cumplir con las exigencias del centro educativo le significa
un mayor gasto de tiempo y esfuerzo.

Los nifios pasan 5 horas en clases; si a esto le sumamos una hora y media o dos
horas en el recorrido que hace el bus en el trayecto casa-escuela-casa, podemos
darnos cuenta de que los nifios pasan mas de 7 horas sin jugar ni interactuar
libremente. Los 30 minutos de recreo deben ser rescatados y atesorados como el
tiempo en el que los nifos y los adultos desarrollen mayores y mejores conexio-
nes neuronales, que les permitan tener una vida mejor.

Al facilitar el movimiento de los niflos se generan sensaciones y emociones; seria
ideal dividir las clases en periodos mas cortos e incrementar las actividades ludi-
cas y de movimiento, desarrollar las clases intercalando musica, danza, teatro.
En lugar de hacer competencias entre los estudiantes la escuela deberia motivar
el trabajo colaborativo y en equipo. Cada vez las escuelas dividen mas y mas a
los nifios: por edad, por capacidad, por habilidades académicas o deportivas,
y los que no sobresalen van quedando fuera. La situacién de las personas con
autismo en escuela regular es preocupante. En Latinoamérica no se cuenta con
datos estadisticos sobre las personas con autismo, y solo se considera a aquellos
que estan escolarizados en centros de educacion especial. En Bolivia el autis-
mo es una condicioén clasificada como “discapacidad psiquica” y calificada como
“discapacidad intelectual".

Se utiliza el Manual de Valoracion de la Situacién de Minusvalia, BAREMO, de
la INMERSO de Espafia, elaborado en base a la clasificacion internacional de
deficiencia, discapacidad y minusvalia de la OMS (OMS, 1980). El afio 2016, en
un congreso sobre autismo en la ciudad de Sucre, el representante de Educacién
Especial del Ministerio de Educacién indicé que en la ciudad de Tarija se tenia
como dato la existencia de 2 (dos) niflos con autismo (Autismo, 2016).

En el departamento de Tarija hay 553 mil habitantes; de estos, 82.950, el 15%
(segln la piramide de poblacién de Bolivia), tiene entre 5y 19 afos. Si conside-
ramos que un 0,5% de la poblacion (tomando en cuenta los datos mas bajos de
Espafa y no los mas altos de EE.UU.) de esos 82.950 nifos y adolescentes en
edad escolar son 415 nifos y adolescentes con autismo en edad escolar, de los
415, el 70% tienen discapacidad intelectual asociada, es decir que 290 son nifios
con TEA y discapacidad intelectual, y 125 con TEA sin discapacidad intelectual.
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éDonde estudian esos 125 niflos? Muchos no estudian, y quedaron fuera del
sistema educativo; sin embargo, los que si estan en escuela regular pasan situa-
ciones verdaderamente dificiles (salvo que cuenten con el apoyo de un maestro
o maestra de inclusién que lo acompafe durante el horario escolar). “Aprendi a
hacerme invisible para que me dejen en paz” dice J.A., bachiller, de 20 afos, con
autismo, quien refiere que nunca lo elegian para jugar en equipo y que cuando lo
elegian era para usarlo como objeto de burla. Si bien logré completar el colegio,
su experiencia en la escuela le genera tristeza y desaliento, y aclara que no tiene
ni un solo amigo. “Me quedo en mi asiento toda la mafana pensando que en mi
casa podré jugar con mis legos”, dice I.C., 16, 5° de secundaria, un adolescente
con diagnoéstico tardio de TEA, que nunca participd en el recreo o en alguna
actividad extracurricular; hablar del colegio le intranquiliza. “Callate, céllate...
quédate quieto...” (PT, 7 afos, cursé primera y segunda seccioén, actualmente
no estd escolarizado) es la ecolalia diferida que se manifiesta cuando estd en un
asiento frente a un cuaderno, junto a una ansiedad evidente.

Los anteriores son ejemplos de experiencias reales en la escuela, écudn Utiles
seran los aprendizajes obtenidos en su vida futura?

Sin embargo, no todo el panorama es oscuro, también hay experiencias positi-
vas, que coinciden con vivencias durante el recreo: “No me gusta correr, pero
yo cuento los puntos y atrapo la pelota y la entrego al equipo que le toca, todos
saben mi nombre y me buscan cuando hay partidos” (FA., 13 afios, 2° de se-
cundaria). “Hoy jugué basquet con las nifias, prefiero jugar con las nifias porque
no son bulliciosas... pero corren muy rapido y debo alcanzarlas”, “me invitaron
a una fiesta de cumpleafios cuando jugaba con H 'y J, mis amigos” (O.M., 10
afios, 4° de primaria). “¢Podriamos llevar las nerf para jugar con los chicos en el
recreo?” (M. 7 afios, 2° de primaria).

El cerebro de los ultimos tiene un desarrollo mas positivo, ya que la vivencia cor-
poral se magnifica con la capacidad de introspeccién, e influencia el proyecto de
vida con un sentido de vida, ya que descubren el placer del movimiento porque
son momentos vividos con emocién.

Volviendo al tiempo que los nifios y adolescentes pasan en la escuela, es necesa-

rio generar propuestas para brindarles oportunidades de disfrute y placer, de sen-
saciones positivas y agradables que, ademas de generarles felicidad y descanso,
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les beneficien en la interaccién con su grupo de pares y con los que les rodeen, al
tiempo que (podria asegurarlo) disminuyen las dificultades de aprendizaje y las
necesidades especificas de apoyo en las escuelas.

La idea central de este ensayo es que la vida de los estudiantes con autismo sea
un poquito mejor cada dia. Que la lucha para que sean aceptados como alumnos
en la escuela regular no sea solo para que adquieran conocimientos académicos
que, con un buen método, podrian adquirirse en casa, disminuyendo el estrés
tanto para el nifio como para su familia, sino que sea para que tengan la oportu-
nidad de ser y tener amigos, vivir emociones junto al otro, ser parte de un grupo
social que acepta y respeta su neurodiversidad y que crece junto a ellos.

El recreo es el momento que mas debe explotarse para que los aprendizajes sean
también sociales, para que la tolerancia, la paciencia, la espera crezcan, y la hi-
persensibilidad sensorial, la torpeza motriz, las dificultades en la comprensién y
la expresion del lenguaje verbal disminuyan.

No se requiere invertir en cosas materiales ni realizar grandes modificaciones en
el espacio fisico; se requiere un cambio de mirada, un cambio de perspectiva, el
recordar qué es lo urgente y qué es lo importante, dejar de pensar en términos
de rentabilidad y comenzar a pensar en términos de ganancia: emocional, social
y humana.

La psicomotricidad en el recreo puede ser la solucién a muchos problemas que se
manifiestan durante la gestién escolar; permitiendo la emocién y el movimiento
todos ganamos, especialmente los adultos, que serdn un dia los nifios que tengan
la oportunidad de aprender con emocion.

Los estudiantes con autismo también son parte de la poblacién escolar, y son
los maestros quienes pueden hacer que su inclusién sea posible, ya que no es
un proceso que se dé por si solo, sino que debe ser facilitado. Los nifios solo
necesitan de alguien que les dé el ejemplo o les muestre cémo relacionarse con
personas neurodiversas, beneficiindose todos de esta neurodiversidad.

Ver estudiantes con autismo felices, tranquilos, participando en la escuela, y ha-

ciendo planes considerando la presencia de otros es razén mas que suficiente
para hacer un cambio.
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UN LUGAR EN ESTE MUNDO

Jornadas de autismo, abril 2017

por Kareen Maria Gudiel

Asociaciéon Guatemalteca por el Autismo

Guatemala
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&Y qué hace una madre para darle un lugar a su hijo, si todo alrededor parece
tener un solo molde?

Tienes un hijo con autismo y entiendes que el mundo para ti, para él y para el
resto de la familia es diferente... Pero, équé tan diferente? {Cudnta diferencia
puedes soportar sin ser presa de las expectativas de tu contexto y cultura?

Todo es nuevo y confuso, tienes ciertas ideas y anhelos que quiza no se cumplan.
Has creado un mundo en tu cabeza que ahora se estd transformando. Es un
mundo nuevo y desconocido. Pareces estar en medio de un tsunami , en donde
solo logras ver con claridad unos breves momentos. Lo demas te arrastra. Pero
sabes que no puedes detenerte, que de esta se tiene que salir. Que algo te lle-
vard a puerto seguro. Encontrards un camino, y esta criatura hermosa que nadie
parece comprender algo lograra.

Entiendes que tu hijo con autismo no vino a tu mundo para confundirlo. Vino
para darle un nuevo sentido, y juntos lograran encontrar un buen lugar.

Sabes que lo amas, sabes que deseas respetar su individualidad y reconoces que
él tiene sus propias ideas, pensamientos y quiza suefios, pero, aun con eso, an-
helas poder darle una crianza “normal”, una crianza que te permita ejercer esa
maternidad bajo aquellos modelos que conoces y que supuestamente un saber
previo te indica... Solo que no funciona, todo lo que creias saber aca no tiene
lugar. Los demas saben més que tu... Son los especialistas, el terapeuta, el psi-
cblogo, el educador, quienes saben mas y te ensefian todo sobre tu hijo, cémo
hablarle, como corregirlo, cémo ensefarle incluso las cosas mas basicas. ¢En
dénde entonces quedé mi funcién como madre? Parece ser que no sé nada sobre
ser madre.

Y asi te sometes a esa guia, porque parece ser lo mas conveniente, el autismo
necesita ser entrenado y corregido. No comprendes muy bien en dénde termina
el autismo y en dénde comienza tu hijo. Te acercas y observas con esa pizca de
intuicién que aun te resta, porque no quisiste entregarla, esa aln es tuya, esa
quizé la escondes, pero la has conservado porque el amor la ha mantenido viva.
Y entonces ves que tus demandas lo invaden y que no todo es lo que te han
ensefiado a ensefar. Que ese propio ser se manifiesta y demanda, demanda
respeto y que se le reconozca.
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En mi caso fue cuando lei el libro de Ivan Ruiz y Neus Carbonell, No todo sobre
el autismo, que comencé a reconocer que, quiza con lo que hemos considerado
como conocimiento no solo terapéutico sino que también cultural, quizd hemos
sido un otro exigente y caprichoso. Que hemos invadido su ser, su voluntad, su
deseo, ese interés propio de estar en este mundo bajo sus propios términos, en
donde cantar gesticulando fuertemente puede ser un alivio. En donde balancear-
se haciendo algtin sonido gutural libera. O tomarle alguna foto a alguna chica, u
otro objeto de interés, calma.

Fue al leer este libro que reconoci en mi misma cémo el deseo, la voluntad, las
exigencias de otros me abruman y me invaden de tal forma que muchas veces mi
Unico deseo es alejarme... Me veo solucionando esa incomodidad dentro de mi
para poder participar de este mundo compartido de forma de seguir bailando la
danza de la socializacién, para ser aceptada, amada, reconocida y bienvenida en
donde sea que me encuentre y no importando que tan incomoda

pueda sentirme.

Es entonces que logro comprender la resistencia de mi hijo a las exigencias so-
ciales: cada vez que ese otro desea imponerse con lo que considera “correcto”,
su deseo se impone manifestdindose como un fuerte enojo, dando batalla. Ese
deseo tan de cada uno que quienes no consideramos tener ninguna patologia
vendemos tan facilmente, con tal de tener un lugar en este mundo.

El lugar de mi hijo esta ahi, en donde pueda surgir con libertad, en donde saltar
por las calles aleteando las manos, puede ser permitido, aunque, al pasar, no
dejen de mirarnos. Aunque esas miradas nos traspasen y nos acompafnen cada
dia a donde sea que vayamos. Hemos aprendido a no pasar desapercibidos. Es
cuando visitamos las mismas tiendas una y otra vez. Cuando comemos en los
mismos restaurantes, cuando la gente nos recibe con una sonrisa y lo saludan
con cordialidad y lo hacen sentir bienvenido; cuando ese lugar comienza a darse,
aunque andemos por ahi en las calle con un mufequito de Disney no adecuado a
su edad, pues a los 18 ya no deberia de gustarle eso... a los 18 ya es un hombre.

Kareen Gudiel, Presidenta de la Asociacion Guatemalteca por el Autismo
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Ser un ciudadano guatemalteco y tener autismo

"“¢Por qué yo no puedo entrar a la Universidad?” “éPor qué no me reciben?”,
“Quiero graduarme”, decia Guillermo Morales (25 afos) a sus padres, buscando
ingresar en una universidad privada. No fue sino hasta después de 5 afos de
intentar que a través de un proceso en el que se pidieron informes neurolégicos,
psiquidtricos, psicolégicos y una carta de respaldo de Asociacion Guatemalteca
por el Autismo logré ingresar en la universidad publica.

“Quiero estudiar una licenciatura”, decia Diego Galindo (20 afos), quien ahora
estd en su segundo intento de cumplir su suefio, en una segunda universidad
privada. Sergio, su padre, dice: “Ahora me doy cuenta [de] que optar por un co-
legio a nivel secundario, de educacién especial, no fue lo mejor para nuestro hijo,
pues no tiene las herramientas académicas necesarias para esta nueva etapa. La
capacidad de aprendizaje siempre la tuvo, pero el sistema no nos dejé opcion”.

“Mi hijo se gradu6 en 2015 de bachiller. Mientras fue nifio y adolescente, los
colegios y centros educativos tuvieron mas apertura. Al terminar esa etapa, no
encontramos nada para un adulto con autismo, ni oportunidades de estudio, de
trabajo, ni para socializar. Y por si fuera poco, la sociedad nos castiga con su poca
tolerancia, pues nos lanzan miradas —compasivas— que provienen, sin duda, de su
falta de conocimiento en cuanto al tema. Optamos por contratar profesionales
de acompafamiento en casa para que pueda realizar algunas actividades. La in-
versién econdmica ha sido fuerte y para él es dificil no poder encontrar un lugar
en dénde compartir, pues disfruta la compania de otros”, dice la mama de Diego
Asturias (22 afos).

A los 4 afos y medio diagnosticaron a mi hijo, Kenneth Hutton, con autismo de
alto nivel de funcionamiento. Ahora tiene 19 afios, es un ciudadano guatemalte-
co, inscrito en el registro nacional de personas, y por lo tanto portador de un DPI.

Como muchas familias, tuvimos un recorrido que parecia una especie de pere-
grinaje para encontrar el diagnéstico y los servicios terapéuticos, pero, lo mas
dificil, el centro educativo que quisiera recibirlo. “Debe de estar en un colegio
regular”, decia la psicopedagoga venezolana que nos acompanaba, “la inclusién
enriquece”. Dificil de conseguir, pero lo logramos hasta 3° de primaria. Después,
imposible. Algunas familias comenzamos a organizarnos con los apoyos de pro-
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fesionales en programas integrales, porque el Estado no lo ha hecho. Porque si
bien es cierto que existe desde 2007 una Ley de Educacién Especial que abre las
aulas para que cualquier estudiante que requiera de apoyos especificos ingrese
en el sistema educativo, el Ministerio de Educacioén, a través de la Direccion de
Educacién Especial (DIGEESP), no ha logrado implementar un sistema que gene-
re las condiciones necesarias para que la participacién educativa y social dentro
de las aulas, sea real. Los docentes no estan capacitados, no existen las condicio-
nes en infraestructura y equipos necesarios para que los nifios y adolescentes con
autismo puedan tener una inclusién real y exitosa.

Muchos colegios privados alin se permiten cerrar las puertas a las familias, adu-
ciendo el no tener las herramientas necesarias para trabajar con esta poblacién.
Es asi como la persona con autismo, al llegar a la edad adulta en Guatemala, ha
sido privada de oportunidades. Por lo tanto, ingresar a la vida independiente,
laboral y social, es practicamente imposible.

En una sociedad en donde los derechos de participacién y accesibilidad no estan
garantizados para las personas con alguna discapacidad, la obtencién de servi-
cios esta restringida. Lo anterior se agrava cuando en una sociedad prevalece la
actitud de rechazo y de exclusién hacia la diversidad en todos los ambitos de la
vida cotidiana: estudio, trabajo, vida social, deporte, etcétera.

En Guatemala son pocas las empresas que manejan programas de inclusién labo-
ral; esto genera exclusién. Tener autismo no impide que la persona pueda desa-
rrollarse laboralmente. Dependiendo de las habilidades e intereses individuales,
asi debe ser el trabajo o actividad que realicen.

El inciso E de la Convencién sobre Derechos de las Personas con Discapacidad
de la ONU establece que la definiciéon de discapacidad es “un concepto que
evoluciona y que resulta de la interaccién entre las personas con deficiencias y
las barreras debidas a la actitud y al entorno que evitan su participacién plena y
efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con las deméas". Es entonces
necesario y urgente eliminar barreras que limitan la participacién e inclusién, y
esto es tarea de las instituciones publicas, de la sociedad y de quienes promueven
politicas publicas. Debemos entonces movernos del diagnéstico al modelo de
Derechos Humanos hacia las personas con autismo, propiciando la participacién
plena, sin olvidar que somos parte de la diversidad humana, cada quien con cua-
lidades y caracteristicas Unicas.
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La familia de una persona adulta con autismo ha tenido un recorrido de dolor y
rechazo. Comprender el autismo no es facil; comprender el constante rechazo,
es casi imposible. No contar con los apoyos adecuados puede llenarlos de temor
y llevarlos a la sobreproteccion. La Convencion en su inciso X dice: "Convencidos
de que la familia es la unidad colectiva natural y fundamental de la sociedad y
tiene derecho a recibir proteccion de esta y del Estado, y de que las personas con
discapacidad y sus familiares deben recibir la proteccion y la asistencia necesa-
rias para que las familias puedan contribuir a que las personas con discapacidad
gocen de sus derechos plenamente y en igualdad de condiciones”. Las familias
necesitan ser orientadas y acompafnadas.

Es importante recordar entonces que, los nifios y jovenes con autismo crecen, y
con el pasar del tiempo las instituciones que cumplen con las condiciones para
alojarlos empiezan a quedarse pequefas y limitadas. Ello nos orienta a buscar y
crear nuevos espacios que puedan estar a la altura de propiciar un trabajo para
que se inserten e incluyan cuando llegan a la adultez. Espacios que permitan
construir un lugar que sea a la medida de la singularidad de cada uno y que
pueda responder a los retos y desafios que se presentan en esta etapa. Padres,
psicologos, educadores, autoridades locales, instituciones publicas, de la socie-
dad, legisladores, etcétera, debemos propiciar y crear las condiciones para acom-
panarlos durante esta transicion.

Este es también el caso de mi hijo Kenneth: no habiendo en Guatemala espacios
que lo acojan y le permitan hacer ese ingreso hacia la vida adulta de forma segu-
ra, nos toca nuevamente a los padres organizarnos en la busqueda y creaciéon de
programas y procesos que le permitan de alguna forma ir participando.

No olvidemos el lema de la Agenda 2030 de los Objetivos de Desarrollo Soste-
nible, que dice: “Nadie se queda atras”.

Donna Williams, mujer australiana con autismo, autora, artista, cantautora, con-
sultora de autismo y conferencista, dijo dos frases poderosas que nos ayudan
a reflexionar. La primera es: “El autismo no soy yo", es decir que existe una
persona antes que un diagnéstico. La segunda, “Les perdono su mundo”, nos
recuerda que no hemos propiciado un mundo accesible para la persona con au-
tismo, y que la sociedad en conjunto aiin debemos de trabajar para que asi sea.
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Nota 1:

El autismo no es una enfermedad, es una condicién en la que el cerebro esta
configurado de una manera diferente y por lo tanto su manera de entender y
relacionarse con el entorno es también un tanto diferente.

Nota 2:

Durante el mes de abril, la Asociacion Guatemalteca por el Autismo, junto a Nat
Geo Kids, estara llevando una serie de actividades en colegios, centros educati-
vos, universidades para hacer conciencia sobre el tema, a través de la caricatura
Pablo, donde el personaje principal es un nifio con autismo y para la cual tres de
las voces de algunos personajes son de nifos y jovenes guatemaltecos

con autismo.

Kareen M. Gudiel — Asociacion Guatemalteca por el Autismo

Con los aportes de:

Pedro Samayoa Arenales — Proyecto Kipling

Gabriel Escobar — Asociacién de Ciegos para la Cultura y el Deporte
Luisa Aragon — Nel Guatemala

Andrea M. Barrios — Asociacion Guatemalteca por el Autismo
Miriam Castillejos de Morales — Madre de Guillermo Morales
Sergio Galindo — Padre de Diego Galindo

Maria Mercedes de Asturias — Madre de Diego Asturias
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MUJERES RESILIENTES

por Maria Lorena Espinoza Groenow

Centro ISAAC

Ecuador
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Creo identificarme mucho con este término porque ha sido parte de mi vida, du-
rante 16 afios he venido luchando por la defensa de los derechos de las personas
con trastorno del espectro autista en mi pais, contando un poco de mi experien-
cia como profesional y madre de un joven llamado Isaac, aunque su diagnéstico
de TEA ha sido un evento que me produjo un gran impacto emocional en su
primer afio de vida, que me causé mucho sentido de culpa, estrés y dolor en mi
familia, en donde muchas puertas se cerraban, ademéas de encontrarme con difi-
cultades por la falta de conocimientos y profesionales que ayudaran a mi hijo, sin
tener un lugar donde acudir para que me respondieran todas las preguntas que
invadian mis pensamientos, esperando siempre las respuestas de cémo ayudarlo
a surgir en un entorno que actualmente tiene mucha discriminacién y desconoci-
miento de la tematica; pero, a pesar del dolor que vivi, también ha sido el cambio
que mi vida necesitaba, para resurgir como una nueva mujer y madre, siempre
pidiendo a mi dios la fuerza, la sabiduria, la salud y el amor incondicional, para
adaptarme a una nueva etapa que tendria muchos obstaculos y sacar adelante
a mi hijo, creando mi filosofia propia de que somos los padres quienes debemos
educar a nuestros hijos en esta condicién, sin esperar que la sociedad lo resuelva
todo, aunque no soy la Unica en este escenario que pasa dolor, lo hay en mujeres
que tienen muchas dificultades en diferentes aspectos, enfermedades cronicas,
violencia fisica o psicolégica, abusos sexuales, drogas, entre otras; es tiempo de
desarrollar la resiliencia desde el interior y ponerse la armadura que se necesita
para resistir todos los desafios que implica la crianza, en el caso mio, de un hijo
con alglin tipo de condicién o discapacidad.

El término “resiliencia” significa “volver de un salto”, rebotar, resurgir, volver
atras, etc. Este término proviene de la fisica y se refiere a la capacidad de los ma-
teriales de resistir un impacto y recuperar su estructura original, rebotar o volver
al estado inicial después de haber sido estirado o presionado. Es asi como me
siento en muchos momentos, luego es introducido en el ambito psicolégico, en
donde su concepto es entendido como la “capacidad del ser humano para hacer
frente a las adversidades de la vida, superarlas y ser transformado positivamente
por ellas”.

Desde esta mirada es que se considera que todas las personas pueden llegar a ser
resilientes, y es ahi donde viene la pregunta: ¢Qué esperamos para convertirnos
y transformarnos como ave fénix? Debemos promover la resiliencia desde los
sistemas familiares, sociales, comunitarios y educativos.
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Durante todo el camino de mi vida he mantenido una visién positiva: aunque las
etapas de mi hijo son fuertes y dolorosas, también son de alegria y esperanza.
Estoy y estaré junto a él como guerrera amazona para sostener el camino de su
ensefianza hasta el Ultimo dia de mi vida; estoy consciente de que hay perso-
nas que son victimas y siempre seran victimas porque asi se consideran, y hay
personas que ante situaciones traumaticas y con la ayuda del entorno aprenden
a reescribir el guion de su vida y encuentran las oportunidades donde otros en-
cuentran limitaciones

Los invito a que sean parte de esta vision de transformacién y seamos referentes
para muchas mujeres, guiandolas por el camino de sus vidas, ayudandolas a
construir confianza, autonomia, iniciativa, identidad. El mejor tributo a la mujer,
madre, esposa, profesional, es hacerte la gran pregunta:

éYo soy resiliente?

Desde tu interior deberas responder a esa pregunta, siempre analizando de ma-
nera interna tus fortalezas y debilidades y dispuesta siempre a responsabilizarte
por tus actos en esta sociedad, pensar que la vida tiene sentido y actuar de acuer-
do con las metas que te propongas con optimismo y lucha.

Ahora soy presidenta del centro psicoeducativo Isaac, su escuela, su casa, donde

mi hijo es formado para la vida, pensando no solo para él, sino para todas las
personas que pongan su confianza en mi labor.
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ARTICULO COMPLEMENTARIO
DIAGNOSTICO AZUL
UN ESPECTRO DE POSIBILIDADES

por Maria Alejandra Chacén

Venezuela
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Quien es madre sabe que todos los dias nos graduamos, nos estrenamos y tro-
pezamos, pero al caer la noche nos acostamos felices de saber que mafana po-
demos hacerlo mejor.

Yo empecé mi andar hace 9 afos y 6 meses y Dios me dio la bendicion de es-
cogerme como madre de Abril Manuela, si Abril; asi es el nombre que escogi
para mi preciosa hija, quien me da la oportunidad de ser mejor persona porque
me exige ver al ser humano desde la bondad de entender que somos diferentes
desde la igualdad.

Abril nacié en Tenerife, Islas Canarias nos mudamos a Caracas, Venezuela, cuan-
do cumpli6 dos y aqui vivimos desde entonces. Cuando tenia 3 afos en el cen-
tro de educacion inicial nos reportaron que presentaba conductas que merecian
atencién; deambulaba por el salén, no seguia instrucciones, pasaba mucho tiem-
po mirandose en el reflejo de los vidrios y espejos del aula. Tampoco respon-
dia por su nombre por lo que descartamos alguna afeccion auditiva, realizamos
pruebas y todo estaba en orden.

El centro educativo, luego de estas pruebas, nos remite con un pediatra en un
centro médico, pero jamas me dijeron que esa institucién era de atencion para
personas con autismo, por lo que iba ingenua de qué se trataba. Ese mismo dia
decidi llamar por teléfono para solicitar cita con aquel médico y quien me atendi6
el teléfono me notificd que si a mi hija la remitieron alli es porque es una persona
con autismo. Vaya manera de abordar temas tan sensibles.

Colgué de inmediato el teléfono y llamé a su papa para contarle lo sucedido.
Obviamente muy aturdida, no entendia o no queria entender. Una siente que
entra en un lugar inhéspito.

Inmediatamente, nos ocupamos de llevarla con psicologos y psiquiatras, para
entonces desconociamos que el especialista mas acertado para abordar estos
diagndsticos son los neuropediatras, para el momento en que supimos esta reco-
mendacién ya todos los informes tenian la misma conclusién: Abril Manuela es
una nifia con autismo.
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Recuerdo, un seudo especialista que nos dijo: no pierdan su tiempo, estos nifios
no se desarrollan, es como hablarle a una pared, no esperen muestras de afecto,
tampoco sentird empatia por los sentimientos de las personas. Por su parte, un
psiquiatra nos entregd una recete que decia autista, y agregé: lo Gnico por hacer
es darle risperdal.

Finalmente fuimos con una neuropediatra quien nos explicd que su diagnostico
es Trastorno del Espectro Autista, no especifico, que compromete la comunica-
cion y por ende la socializacion. No es degenerativo y hay mucho por hacer;
terapia de lenguaje, psicologia, psicopedagogia, terapia ocupacional, actividades
al aire libre, recomendé natacién, realizar electroencefalograma y evaluacion dos
veces al afo. Todas las terapias sin fecha de caducidad...

Bien, équé significa todo eso? Nueve afios después puedo decir con firmeza que
el diagndstico no limita a una persona, que jamas he colocado ni colocaré un
techo para el desarrollo de mi hija, que es el ser mas maravilloso, dulce y bon-
dadoso que conozco en mi vida. Que con sus manos tocindome el rostro o con
un fuerte apretdn por el cuello me expresa cuanto me ama. También me lo dice
con dulces palabras.

Me adentré en un maravilloso y complejo mundo, me hago consciente de ellos
diariamente, aprendi también que el autismo, por lo general, viene acompanado
de otros diagndsticos. A los seis afos certificaron lo que mi corazén ya sabia, Abril
presenta un retardo cognitivo; su edad cronoldgica es nueve y cognitivamente
tiene 5 afos, eso dicen las pruebas. Pero una vez mas los diagnésticos quedan en
el papel porque en la practica nada detiene el empefio y dedicacién con los que
Abril asume sus rutinas; trabajamos en nivelar sus conductas y destrezas sociales
y cada dia estamos mas cerca del nivel 9, acorde a su edad.

Abril Manuela, Abril de mis amores, hoy acude a una escuela regular, con apoyo
escolar de su tutora dos veces por semana, yo me capacité como tutora de apoyo
para acompanarla a clases el resto de los dias, mientras trabajamos el proceso
de inclusion e integracion en su escuela y aunque confieso que muchas veces el
entorno es cruel, si hemos logrado acciones maravillosas en estos espacios.
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Abril esta alfabetizada, asiste a natacién, soporta los espacios ruidosos, los abra-
zos, acepta con amor el carino de sus amigos y amigas del salén de clases, quiere
y respeta la autoridad de sus maestras. Tiene afectos y apegos por sus perritos de
peluche, princesa y guardian, por sus abuelos, primos y sobre todo por su familia.

Sus hermanos son sus compaferos, luego de seis afos decidi tener otro hijo,
mi segundo regalo de Dios, Simén Lorenzo, es una bendicién, aporta matices
de nifio neurotipico a nuestra apretada agenda y se ha convertido en la mejor
terapia para Abril, he podido ensefarla a negociar con su hermano, a esperar
su turno, a entender la cooperacién, ademas de que lo protege y cuida como la
mejor hermana mayor.

Para Abril el mayor valor es la amistad, ella tiene mejores amigas, son tres o
cuatro, pero la mas importante es Arantxa, la hermana mayor de mis hijos por
parte de su padre y es que todos estamos sumados al abordaje y desarrollo de
Abril. Arantxa es su referente, su compafera de aventuras, hoy nos acompana
desde la distancia, y Abril la extrafna mucho y desea verla pronto para ir a tomar
un helado, me lo dice todos los dias.

Mi manu, mi dulce nifia, también dibuja hermoso, es su pasién, con instinto y
aprendiendo a entenderla comprendi que el dibujo es su herramienta de apren-
dizaje. Por lo que sus deberes escolares los abordamos desde los colores y el pa-
pel. Al mismo tiempo le encantan los cuentos, Alicia en el pais de las maravillas es
su historia favorita; fue mi mejor herramienta de incentivo para que aprendiera
a leer.

La vida nos pone en el mejor camino, el camino correcto... nosotros andamos
en un camino azul lleno del mas puro y tierno amor, Dios y esta dulce nifa de-
cidieron venir aqui a llenarnos de fe y bondad. A hacernos entender que si nos
apoyamos podemos volar tan alto como queramos.

Siento que, en Venezuela, que es la experiencia que conozco, necesitamos unir-
nos, afiliarnos en espacios comunes, estamos dispersos en este acompafamien-
to, muchas veces a la deriva, dando trastes y perdiendo tiempo para dar con un
diagnostico, es importante agruparnos en organizaciones que fomenten con-
versatorios donde compartir experiencias que sirvan de referentes para todos
quienes contamos con un ser azul en nuestras vidas.
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Necesitamos organizaciones, entes no gubernamentales, padres y madres orga-
nizados en instituciones robustas que acompanen este andar desde la ciencia y el
amor, para concientizar a la sociedad de la importancia de la inclusién e integra-
cion para el desarrollo sano y feliz de las personas con autismo, es su derecho.

Ciertamente hay mucho camino que recorrer, hay muchas aristas que abordar
con este trastorno que cada dia estd mas presente en los nifios y nifias. Un diag-
nostico temprano es la clave, ademas de la atencién que debe acompanar tam-
bién a la familia, la importancia de concientizarnos de la dieta adecuada acorde al
diagndstico y asi como el cuidado que debemos tener con su intestino, conocer y
difundir los beneficios de estar al dia con los avances cientificos en el area.

La importancia también de procurar el encuentro con sus pares, sin etiquetas,
podemos y debemos convivir con naturalidad. No llenarnos de falsas expectati-
vas, el autismo es una condicién para toda la vida que si lo abordamos temprano,
asistimos a las terapias y practicamos los avances con los que hoy dia contamos,
nuestros hijos logran desdibujar conductas y ser independientes. Cada uno en su
grado del espectro, cada nifio es un diagnoéstico distinto.

Siempre pase lo que pase son nuestras hijas e hijos, los mismos que con tanta
ilusion y amor mantenemos en nuestros vientres durante 9 meses; y es que la
maternidad es el acompanamiento perfecto y si es azul tenemos un espectro
de posibilidades de crear y avanzar desde el amor, la tolerancia, la bondad y el
respeto.

Maria Alejandra Chacén

Mama de Abril de 9 afos

Lic. En Comunicacién Social

MgSc. en Comunicacién de las Organizaciones
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CUADERNO OCHO

FAdeh

Federacion Argentina de Autismo
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fFAdeh

Federacion Argentina de Autismo

FAdeA es la Unica entidad con representacién territorial nacional en Argentina,
en tal caracter, tiene un escafo en el Comité Asesor de ANDIS -Agencia Nacional
de Discapacidad-.

La Federacion Argentina de Autismo fue creada formalmente en 1999 con el
objeto de nuclear un movimiento asociativo, dado que APAdeA ya cumplia de
hecho con ese rol, incluso al conformarse la Organizacion Mundial de Autismo
-WAO- en el Comité Ejecutivo, Bruselas, mayo 1998. En ese sentido, FAdeA se
pudo acreditar como asociacién nacional con convenios con todas y cada una
de las APAdeA que fueron constituyendosé en las provincias de la Argentina,
totalizando una docena distribuidas en el territorio nacional.

FAdeA participa en foros, congresos, jornadas y encuentros compartiendo su
experiencia asociativa, capacitando a padres, profesionales y entidades publicas
y privadas sobre el autismo, viene propulsando el ejercicio de los derechos de los
padres y compulsando las distintas normativas sobre discapacidad en las provin-
cias argentinas, al tiempo que tiene presencia en los organismos nacionales de
discapacidad, asi como de la regién y el mundo.

A continuacién se transcriben textos sueltos sobre las historias y testimonios de
algunas APAdeA colegas que forman parte de FAdeA.
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APAdeA
BAHIA BLANCA
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¢Qué es APAdeA Bahia Blanca?

Es una asociacion sin fines de lucro constituida por padres, familiares y amigos
de personas con trastorno de espectro autista, con sede en la ciudad de Bahia
Blanca.

Nacié gracias a la iniciativa de un grupo de padres y familiares de 10 nifios, de
entre 3 y 10 afos de edad, que se encontraban trabajando desde hacia un afio
y medio en un programa de técnicas de intervencién psicoeducativa en forma
domiciliaria, con el apoyo de APAdeA Central.

La idea de constituir esta asociacion surgi6é debido a la mejoria observada en la
evolucién de estos nifios y ante la posibilidad de contar con un inmueble donde
desarrollar un centro de atencién integral para personas con autismo y de esa
manera extender esta experiencia y beneficiar a otros nifios y sus familias con
esta terapéutica.

Es asi que desde el mes de agosto de 2001 estamos trabajando en forma deno-
dada para cumplir nuestra larga lista de objetivos.

¢Como ubicarnos?

- Sede Escuela, Lainez 2515, Bahia Blanca. Tel: 291 4821923
- Sede Centro de Dia, 14 de julio 5891, Bahia Blanca. Tel: 291 155128334
- E-mail: apadeabahia@yahoo.com.ar

Nuestros objetivos

Los objetivos mas destacados que se propuso APAdeA en el momento de su
creacion fueron:

- Brindar apoyo y actuar en favor de las familias y personas que padecen trastor-
nos generalizados del desarrollo, dentro del espectro autista.

- Crear un equipo de evaluacion, diagnostico y tratamiento integral.

- Crear una red de apoyo y autoayuda a las familias y a las personas que presen-
tan esta condicién.

- Promover una herramienta de capacitacion sostenida de profesionales, tera-
peutas, docentes y padres, organizando cursos de educacién permanente, con-
gresos, jornadas, talleres, etc.

- Crear una escuela para personas con autismo.

- Impulsar el reconocimiento del autismo en los &mbitos pedagdgicos, en aras de
desarrollar instituciones acordes y metodologfas apropiadas.

- Instrumentar medios y herramientas para disponer de salida laboral para los
jévenes con este trastorno.
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- Lograr el reconocimiento del espectro autista dentro de la legislacién respectiva
y en las prestaciones de las obras sociales y la medicina prepaga.

- Impulsar la asignacién de recursos oficiales para la investigacion y la atencién
de esta condicion.

- Crear una biblioteca con material de lectura, trabajos cientificos y material
audiovisual actualizado sobre diagnéstico, evaluacion y tratamiento del autismo.
- Crear residencias para que vivan adultos con TEA, supervisados por personal
capacitado.

Para concretar nuestros objetivos nos propusimos:

- Reacondicionar el inmueble que nos fue cedido para erigir una escuela especial
y un centro de atencion integral para la persona con autismo. Domicilio: Lainez
2515, Bahia Blanca.

- Organizar en ese inmueble el funcionamiento de la escuela especial y del centro
de atencién integral.

- Lograr el asesoramiento legal para que los tratamientos realizados a través de
la asociacion sean reconocidos por parte de las obras sociales y de los sistemas
de seguridad social.

- Continuar con la tarea de evaluacion y diagndstico de nuevos casos que requie-
ran de la ayuda de la asociacioén.

- Constituir un equipo técnico para el tratamiento de las personas con autismo,
integrado por profesionales debidamente preparados para esta tarea.

- Continuar con la educaciéon permanente de nuestros terapeutas.

- Confeccionar una metodologia de evaluaciéon de los tratamientos y realizar
trabajos cientificos que seran publicados en revistas de la especialidad y presen-
tados en jornadas y congresos, con el fin de poder difundir nuestra experiencia y
compararla con la de otros centros nacionales y extranjeros.

- Conformar un grupo de ayuda para padres y familiares coordinado por un
profesional acreditado.

Logros concretados

- Hemos conformado un equipo interdisciplinario constituido por profesionales y
docentes, capacitados y especializados en trastorno de espectro autista.

- Hemos reacondicionando totalmente el inmueble de la calle Lainez 2515, te-
niendo en cuenta el perfil sensorial de los nifos y jévenes que asisten. Alli fun-
ciona la Escuela especial APAdeA, desde el afio 2005. Actualmente tiene una
matricula de 42 alumnos, que asisten a la sede escolar o a escuelas de nivel
inicial, primario y secundario con proyectos de inclusion.

- En el afio 2006, el municipio de Bahia Blanca cedi6 a APAdeA un predio de
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11.000 m? para la construccién de un centro de atencién integral para jovenes
y adultos con TEA.

- En el afio 2017 se finalizé la construccién de la primera etapa del edificio.

- El 24 de noviembre de 2017 se inauguré el centro de apoyo a la vida indepen-
diente Un lugar en el mundo. Asisten al centro 9 jévenes con TEA mayores de
20 anos.

- La obra continuara con la ampliacién del centro de dia y la construccién de 3
aulas y un cuerpo de bafos y vestuario, para asi poder incorporar mas personas
a la institucién (algunas se encuentran en listado de espera).

- El proyecto de viviendas tuteladas para la vida auténoma de las personas adul-
tas con TEA es otro de los grandes suefios de APAdeA Bahia Blanca.

Reflexion:

- "No podemos olvidarnos de como surgié APAdeA Bahia Blanca. El primer bos-
quejo nos lo trajo el Lic. Facundo Bargalld; él nos mostré el camino, nos con-
venci6 de que era posible y nos ayudé a dar esos primeros pasos con los que se
inicia una maraton.

- Nuestro guion tiene un lema: “Permanecer y crecer”. Sabemos, por el camino
recorrido hasta aqui, que en el Unico lugar en que encontramos al éxito antes
que el trabajo es en el diccionario, y nos comprometemos como comisiéon direc-
tiva a seguir esforzandonos para que todas las personas con espectro autista de
Bahia Blanca y sus alrededores tengan la oportunidad de desarrollar su maximo
potencial y que sus familias tengan una mejor calidad de vida.

“Muchas gracias a todos los que han participado y participan en este gran pro-

yecto, por su apoyo y su presencia”.

Dr. Horacio Berardi y flia.
Inés Bouzat y equipo técnico.
APAdeA Bahia Blanca
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APAdeA
CORDOBA

RNEBP N° 6694 Personeria

APAdeA Juridica N° 000977 1.G.J.
Asociacion Argentina Av. Corrientes 745 4to 40/41
de Padres de Autistas info@apadea.org.ar | www.apadea.org.ar Tel.: 0810-345-2508

250






El vivir con un joven con autismo es una experiencia Unica, apasionante, que vale
la pena ser vivida. Cuando nos enteramos del diagndstico, me encerré en el bafio
a llorar preguntandome por qué me habia tocado a mi. Cémo afrontaria la situa-
cién sin tener ninguna experiencia, sin saber por dénde empezar. Obviamente no
sabia que Dios nos tenia preparado un camino y una historia de vida maravillosa.
Esta comenzo a través del Sr. Stegman; él nos vinculé con APAdeA. Alli cono-
cimos a un ser de luz llamado Horacio Joffre Galibert, quien nos contuvo y nos
enseno a transitar el camino del autismo. Junto a Joffre conocimos un grupo de
padres de distintas personas con autismo.

Asi comenz6 a verse la luz al final del tinel. Conocimos al Dr. Garcia Coto. Nos
mudamos a Rio Cuarto. Fundamos una APAdeA local. Conocimos al Dr. Ma-
riano Escalas. Y luego de algunas frustraciones y obstaculos, logramos que Ale
tuviera una muy linda vida, apoyado en la contencién de sus padres, hermana
y acompafantes. Ale es respetado y querido en su comunidad. Desarrolla varias
actividades. Como corolario, digamos que hace unos dias fue a un restaurante de
mucho nivel y fue un comensal mas.

Esto que en cualquier familia es un hecho sin trascendencia, para la nuestra fue
un acto emocionante, fruto de mucho esfuerzo de mucha gente, en especial de
su madre. Por dltimo, quiero destacar al Dr. Roberto Vollenweider y a Ignacio
Fernandez, primo de Ale. Ambos defendieron los derechos de Ale frente a la
mutual en més de una oportunidad. Agradecemos al Altisimo por bendecirnos
con Ale. Y por brindarnos esta vida apasionante, que nos permitié conocer este
mundo Unico y magico del autismo.

Silvia Balasi y flia.
APAdeA Rio Cuarto, Cérdoba
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En estos 15 afos de proceso, APAdeA Corrientes haido acumulando muchas expe-
riencias y reflexiones enriquecedoras para nuestra vida diaria y nuestra comunidad.

Historias diversas, de distintos rincones de nuestra provinciay de provincias vecinas;
hemosido dando formay cuerpo teérico a cada uno de nuestros objetivos, con apa-
sionadointeréshemos propuestoactividadesinnovadoras paralaregién. Nos carac-
terizamos por capacitar, con expositores provinciales, nacionales e internacionales.

Cumplir 15 afnos de trabajo y suefios constantes para nosotros significa pasar a
otro momento de nuestra construccion como ONG, un momento que podriamos
llamar de afirmacién en lo construido, un momento para emprender otro vuelo,
con nuevos suefos de libertad.

Celebrar los 15 afos nos coloca ante una nueva apuesta, la de extraer ensefianzas
de nuestra historia para transmitir nuestros saberes a las generaciones venideras.

Noshemosdedicado en estos 15 afios a trabajar por el cambio de mentalidades, una
cultura que transforme las formas de relacionamiento y reconocimiento del lugar
de las personas con TEA en la sociedad: su cuerpo, su palabra, su hacer, su pensar.

Consideramos a APAdeA Corrientes nuestro segundo hogar. Aqui podemos llegar
con larisay el llanto. Aqui nos encontramos y nos recibimos con nuestros miedos
y certezas. Con nuestros limites y carencias. Pero sobre todo nos recibimos para
que juntemos las ganas, los sonidos dispersos, las ideas pequefas y gigantes,
claras y confusas, con nuestros pensamientos de contribuir para transformar la
vida de las personas con TEA y de la sociedad en su conjunto.

Claudia Pérez y flia.
APAdeA Corrientes
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ZARATE







Desde el dolor

Es la historia de Miriam y Cristian: cuenta la experiencia de cémo se formé de
APAdeA Zérate Miriam Alvarez, madre de Cristian Benitez. En su libro nos deja
una experiencia no solo de su dolor y su lucha desde que descubri6 ciertas “ano-
malias” en su hijo, de esos cambios que debieron hacer ella y su familia para
sobrellevar de la mejor manera su situacion, la “pesada"” burocracia esta-tal, la
discriminacion, la subvaloracion que se le da a la persona con autismo en la so-
ciedad, la estigmatizacion y la “condena”.

Es un libro que refleja ensefianzas, esas ensefianzas que una madre desde el
dolor cuenta no solo como una manera de desahogo, sino ensefianzas que pue-
den servir a otros padres y familiares con personas con autismo a sobrelle-var su
destino.

Da una esperanza en la lucha, la de no bajar los brazos, es el testimonio de coémo
una institucién como APAdeA ayuda.

Miriam testifica cémo le cambié la vida el dia que vio el programa de Mirtha
Legrand por el ano 1995 (se cumplia un afio de APAdeA); al enterarse al ver los
movimientos de una nifa y las aclaraciones del Dr. Horacio Joffre descubri6 que
su hijo tenia autismo y cdémo podia ser ayudada.

Desde ese momento se contactd con la institucion y comenzé a formar parte,
colaborando con ella y formando en unos meses después APAdeA Zarate.
Como vemos en Semana Santa, Simén ayudé a Jesus a llevar esa cruz; asi, entre
todos los padres y colaboradores de APAdeA, aliviamos la carga de esa cruz que
las familias de la persona con autismo llevan.

Como para agregar un comentario, destacamos en esta historia de vida cémo
el modelo hegemdnico de discapacidad —que ahora persiste en la practica en
algunos reductos institucionales— provoca una total vulneracién de todos los de-
rechos de las personas que padecen autismo y su entorno familiar.

Sra. Miriam Alvarez
Sr. Néstor Bartolomei
Dr. Leonardo Guerra

APAdeA Zarate
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ANEXO
IGNACIO. UN NINO. UN UNIVERSO.
Testimonio de una Familia.

El 4 de marzo de 1980 naci6 lldefonso Joffre; el 26 de mayo de 1981, Santiago
Eliseo Joffre y el 3 de junio de 1982, Ignacio Antonio Joffre. La llegada de Igna-
cio fue una fiesta, Ignacio era un bebé hermoso, no se le escuchaba, y el sonido
de su llanto resultaba curiosamente angustiante. A sus padres les resultaba algo
endeble y mas delicado que sus hermanos mayores. Al cumplir Ignacio los 3 me-
ses el pediatra que lo atendia lo encontré en un estado excelente y aseguraba:
“Ningun nifio es igual a otro, el nifio esta perfecto”.

Al llegar a los 5 meses Ignacio no tenia una contextura lo suficientemente fuerte,
era como un flan, y si querian sentarlo se bamboleaba. Tiempo después notaron
que lgnacio inclinaba la cabeza sobre el hombro derecho, casi no sonreia, no lo-
graba permanecer sentado, y lo tenian que tener permanentemente en brazos. El
neurdlogo aconsejé que vieran a un especialista en autismo. La intensidad de los
estudios y examenes realizados fastidiaban a Ignacio, y al fin llegé el diagndstico:
“trastorno profundo del desarrollo de tipo autista”.

Luego de recibir esta noticia comenzé el doloroso periodo de duelo y aceptacién.
Durante ese periodo nacié el cuarto nifo Augusto Horacio Joffre, el 6 de sep-
tiembre de 1983.

En el término de tres afos y seis meses tuvieron 4 hijos, tres de ellos usaban
panales, tomaban mamadera y requerian permanente cuidado. Pero a pesar de
esto, el foco de atencién de todos los miembros de la familia seguia siendo Ig-
nacio.

Las conductas de Ignacio se adecuaban cada vez mas a las del nifio autista.

Vivian, en ese entonces, deseando saber qué pasaba por la mente de Ignacio,
qué pensaria él de ellos, del mundo, cual era el secreto de su encierro mental.
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La variacion de la medicacién se sucedia y se modificaba semana a semana. Las
dificultades econdémicas para afrontar esta situaciéon compleja crecian dia a dia.
Las obras sociales no cubrian situaciones médicas de esa naturaleza, y no existian
apoyos o subsidios para males de ese tipo.

Era necesario que Ignacio fuera con frecuencia a espacios verdes. Disfrutaba ca-
minar sobre el pasto, contemplar los bosques, y cuando lo llevabamos a la plaza
correteaba hasta el cansancio. La mamé comenzaba a escribir, a sofar, y estaba
motivada con su recuperacién. Los hermanos comprendieron bien el problema,
que era indiscutiblemente el punto méas fuerte de unién de la familia. Algunos
matrimonios amigos que atravesaban crisis se interesaban en el problema de
Ignacio, y luego de conocerlo y frecuentarlo les producia un cambio en sus vidas.
Ignacio crecia, al cumplir los 5 afios salir con él era un caos. Comenzé a orinar
dirigiéndose al bafio, daba besos sin besar a nadie, solo haciendo ruido con su
boca, tomo la costumbre de abrir la heladera y tirar todo lo que encontraba,
aprendié a tomar de la mano, y comenzaba a enojarse cuando algo se le prohi-
bia. Tuvo periodos en los que hacia sonidos raros, se ahogaba hasta que le hacian
vapor y se normalizaba. Toda la familia trabajaba constantemente en la reedu-
caciéon de Ignacio, y su dedicacién comenzaba a dar frutos. Esta situacion, sin
embargo, duré muy poco; una mafana Ignacio sorpresivamente dio un brinco,
tird la cabeza hacia atras, sus ojos se dieron vuelta y se desvaneci6. Otro episodio
similar se repitié tiempo después.

Entretanto, consultaban tratamientos y medicamentos alternativos en el exterior.
El 11 de septiembre 1988 nacié la quinta hija, Rocio, la primera nifa de la familia.
La bebé, a medida que fue creciendo, aprendi6 a prevenirse de los ataques de
su hermano.

Ignacio pasaba por una etapa de aguda hiperactividad, su fisico era mas fuerte y
resistente a los golpes.

Como en todas las casas, también ocurrian accidentes domésticos. Un dia Ig-
nacio se quemd con fuego, lo atendieron rapido, pero después de su cura hubo
que operarlo. Inmediatamente después de la operacion estaba mas hiperactivo
que nunca, haciendo desastres en la sala del hospital. El tratamiento continué en
la casa. Hubo que vigilarle las heridas; como el brazo le picaba, Ignacio se habia

RNEBP N° 6694 Personeria

APAdeA Juridica N° 000977 1.G.J.
Asociacion Argentina Av. Corrientes 745 4to 40/41
de Padres de Autistas info@apadea.org.ar | www.apadea.org.ar Tel.: 0810-345-2508

263



colocado lapices y la infeccion se habia agravado. Tuvieron que llevarlo nueva-
mente al hospital.

Todo era gris:

La actividad como profesional independiente que Joffre habia encarado resul-
taba una prueba compleja dificil que requeria paciencia y voluntad. La familia
debia vivir con mayor austeridad. Ignacio, entretanto, involucionaba en su pro-
ceso entrando en una etapa de gravisimo peligro: la autoagresion. Comenzé por
pellizcarse, rasguiarse hasta provocarse graves lastimaduras. Comenzé también
a pegarse en los ojos provocandose hematomas. La familia no perdia la calma,
cada noche reunian a todos los chicos en la oracién comdn para recibir nuevas
fuerzas y poder afrontar el nuevo dia, pero la autoagresion no solo no disminuia,
sino que aumentaba. Comenzaba a golpearse con violencia su cabeza contra la
pared, puertas, mesas, hasta abrirse la frente o cortarse el cuero cabelludo.

Asi pasaron la espera de la sexta nifia de la familia, Cielo Bernadette, quien nacié
el 20 de agosto de 1991. Rocio asumié con facilidad la presencia de su herma-
nita, e Ignacio continuaba con periodos malos o regulares. En febrero de 1993,
Ignacio comenzo a concurrir a una nueva escuela; el primer propésito fue con-
trolar en lo posible su nivel de autoagresion. Obtuvieron en un plazo razonable
resultados alentadores al respecto. La direccién de la escuela se convirtié en un
apoyo constante y efectivo. Fueron las personas que después de tanto tiempo
pudieron pensar de un modo esperanzado con respecto a Ignacio.

La llegada de un nuevo miembro el 21 de marzo de 1994, Conrado Tadeo Jo-
ffre. Transcurren los afios y todos los miembros de este hogar siguen de algin
modo aportando a las personas con autismo, desde su cuidado, su ensefianza o
simplemente con diarias demostraciones de afecto. El hogar motivé el rumbo de
sus proyectos de vida.

En el devenir de esta historia desde 1983, en ese hogar se vivié todo un pro-
ceso de formacion de varias entidades hasta que en 1994, se consolidé como
APAdeA, una institucion con mas de 25 afios de trayectoria, formada por padres
y profesionales. De la fuerza de los padres naci6 el lema: “Somos la voz de
nuestros hijos”. Muchos de ellos han transitado el camino que ahora les toca
atravesar a otras familias en una época en que se sabia muy poco o nada sobre
las caracteristicas de los ninos con autismo, dice Eva Saionz, madre de Federico
de 40 afos con autismo severo. Y pasaron también por toda la gama de sensa-
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ciones y sentimientos encontrados: angustia, enojo, desolacién y descreimien-
to. Se agrupamos y decidieron que juntos podian cambiar algo para ejercer los
derechos de sus hijos, arbitrar las politicas publicas y exigirle al Estado lo que
entonces no existia: leyes para la discapacidad (Horacio Joffre Galibert, apuntes
sobre la historia de APAdeA). Por aquellos tiempos pasaron por la frustracion y
la sensacion de sentirse juzgados e incomprendidos. Buscaron y contraron profe-
sionales en el extranjero que aportaron sus conocimientos y pusieron en practica
todo lo que leimos. Fue asi como conocieron Ruth Sullivan, el Dr. Eric Schopler,
a Temple Grandin, Isabel Rapen y tantos otros en el Congreso mundial del Nifio
aislado de 1987 y reiterado en Buenos Aires en 1994, afio que también el Dr.
Joffre Galibert por su profesién viajé a Europa y conocié al Dr. Angel Riviére, a
quien denominaron “el &ngel del autismo” que con su calidad y calidez los animé
a seguir adelante.

EL MILAGRO DE IGNACIO

El milagro de Ignacio, no es haberlo recuperado, él sigue en su mundo propio, sin dejar o
sin poder dejarnos llegar al interior de su vida.

El milagro de Ignacio se realizé en nosotros mismos. En lograr que nuestra familia haya
aprendido a aceptar el dolor que le impuso un inocente. Esto es lo que produjo Ignacio en
nuestros corazones.

En algunos momentos sentimos rabia, en otros impotencia, tristeza o desazén. Pero si-
multdneamente la presencia de Ignacio nos ensené a ejercitar la paciencia, a adquirir
entereza, a descubrir que podemos ser valientes.

Aprendimos a valorar como un don de Dios cada vez que lo veiamos sonreir, y a encontrar
en cada uno de sus gestos un signo de esperanza que nos comprometia a seguir siempre
adelante.

El milagro de Ignacio, finalmente, se lleva a cabo también en el corazén de las personas
que ponen empefio, voluntad, y amor por llegar a él.

Dr. Horacio Joffre Galibert
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