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  PRÓLOGO


  En los intensos años de la década del 60, los psicólogos Robert Rosenthal y Lenore Jacobson decidieron hacer un experimento, hoy en día se lo conoce como “Efecto Roshental” o “Efecto Pigmalión”. Evaluaron a más de 300 alumnos con un test predictivo de potencial de inteligencia, y luego informaron a los maestros de la escuela los nombres de unos pocos alumnos que podían llegar a tener un rendimiento muy alto durante el año escolar. Pero los maestros no sabían que los nombres de estos niñxs habían sido elegidos al azar y que en realidad no había ninguna diferencia entre estos niñxs y el resto en cuanto a los resultados del test.


  Luego de un año volvieron a evaluar a los más de 300 niñxs con el mismo test de rendimiento académico, y los niñxs de quienes los maestros esperaban que aumentasen su nivel intelectual lo habían hecho de manera objetiva.


  Rosenthal, en su momento, describió cuatro factores que explican por qué las predicciones de los maestros con respecto a sus alumnos se habían vuelto un hecho concreto. El primero era el factor clima: los maestros tendían a crear un clima más cálido y agradable alrededor de los niñxs de quienes esperaban más. Para comunicarse usaban tanto el lenguaje verbal como el no verbal. El segundo factor o input decía que los maestros se esforzaban y enseñaban más cosas a los niñxs de quienes se esperaba más, y claro, enseñaban menos a los niñxs de los que esperaban menos. El tercer factor era la oportunidad de la respuesta. En este caso, los maestros les daban más tiempo o más de una oportunidad para que los niñxs de los que esperaban más dieran la respuesta correcta. El último factor era el feedback o la devolución: cuanto más esperaban de un niñx, más lo elogiaban o lo reforzaban positivamente para que pudiese obtener un buen resultado.


   


  Conocí a mi primer paciente con una condición del espectro autista en el año 2001.


  Tenía diez años y Síndrome de Asperger. Era un fanático de los ascensores: los sonidos, la frecuencia, la cantidad de gente que subía, todas las sesiones giraban en torno a este tema.


  Desde el inicio sentí que el tema me seguía, como si mi destino hubiera estado marcado para trabajar e investigar sobre el CEA (Condición del espectro autista). Para mí era un enigma, al día de hoy todavía hay muchas cosas que no se saben sobre el cerebro y por qué somos como somos. El autismo viene a resaltar gran parte de todo eso que no sabemos.


  Esta condición te pone en jaque porque lo que se supone que es lo más humano de lo humano, como la comunicación y el interactuar con el otro, en el CEA se da de otra manera. Es difícil que una persona que está con alguien de estas características lo pase por alto.


  Las singularidades te desafían. Te llevan a preguntarte eso que damos por sabido y establecido, y nos recuerda que todos somos distintos.


  El tipo de demanda de un niñx con CEA es muy diferente y es probable que las personas que lo rodean tengan que trabajar algunos valores como la paciencia. También, dejar de lado las propias expectativas.


  En los últimos años, como miembro de PANAACEA (organización sin fines de lucro que reúne a profesionales, con experiencia en el trabajo con niñxs con autismo y sus familias, y que proponen una mirada abierta e integral que se ajuste a la individualidad de cada niñx y su familia), suelo visitar muchas ciudades, lo que me da la oportunidad de conocer padres y madres de diferentes partes, muchos de ellos preocupados y en busca de respuestas. Si bien suelen tener muchos interrogantes, una de las cosas que más les preocupa es el futuro de sus hijxs, por lo que una pregunta reiterativa es cómo planificar la vida adulta de sus niñxs. También, hay muchos padres angustiados que hace muy poco recibieron el diagnóstico de sus hijxs. Mi desafío es lograr transmitirles calma y demostrarles que el CEA no es solo lo que les dijeron o saben, y que sus hijxs pueden (y deben) tener una vida plena.


  Por todo esto, cuando un padre recibe el diagnóstico de un hijx, muchas de las cosas que pasan tienen que ver con el cristal con el que se lo mire. Los anteojos que elijas usar te brindarán experiencias distintas. Lo que creas que tu hijx es y puede hacer va a marcar sus posibilidades futuras.


  Todo niñx aprende, florece y puede ser feliz si se le brinda un ambiente óptimo, un ambiente de aceptación. Y ahí está la clave: brindarle un espacio para que crezca como es.


  ¿Existe una solución? ¡Sí! Pero para empezar a hablar de una solución es importante que no hablemos de cura. No estamos hablando de una enfermedad, sino de una condición.


  Tus creencias y tus anteojos (amables) van a ser tu valor más preciado. Se puede impactar positivamente en el pronóstico de tu hijx y en la calidad de vida de tu familia. ¿Vas a encontrar barreras y obstáculos en el camino? Seguramente, porque todavía los seres humanos habitamos estructuras viejas y tenemos mucho por aprender.


  Pero no te desalientes. Encaremos las situaciones difíciles como oportunidades para aprender, para hacernos más fuertes y para transformar al mundo en un lugar mejor para todos.


  Otra sugerencia es que no lo hagas solx. Hay otras personas caminando a tu lado. Y siempre es más fácil caminar juntos.


  Son mitos creer que las personas con CEA están solos y aislados; que no quieren tener amigos; que quienes no hablan, nunca lo harán; que no pueden ir al colegio; que tienen una discapacidad intelectual; que son agresivos; o que no podrán, en el futuro, formar una familia. En general, todo lo que pensamos que empieza con la frase “No puede” es un mito.


  Esta es la oportunidad para que cada uno, en este preciso momento, pueda elegir en qué va a seguir creyendo y qué mitos va a desarmar.


  Hoy estamos viviendo una etapa de transición de paradigmas, partimos de un Modelo médico hegemónico que mira a la discapacidad desde la perspectiva de la medicina clásica. Para esa forma de entender la discapacidad el médico es la única voz autorizada. Este modelo la percibe como algo que no está bien y necesita ser curado. Por suerte, estamos yendo hacia un modelo inclusivo: el Modelo social de la discapacidad.


  Los invito a recorrer esta travesía juntos, con mente y corazón abiertos, y sin prejuicios.


   


  
    Al final del libro encontrarán una “Caja de herramientas” con links a sitios de interés general y otros según las temáticas de cada capítulo, para que, aquellos que lo deseen, puedan profundizar más sobre determinados temas.

  


  1. UN NUEVO CONCEPTO  DE DISCAPACIDAD


  El sábado por la tarde fui al supermercado para hacer unas compras. Como todos los sábados, el local explota de gente. Me apuro a buscar todo lo que necesito, pero mientras estoy caminando por uno de los pasillos, veo —y escucho— a un nene de unos ocho o diez años que está gritando. Al lado del nene está la mamá que hace las compras tranquilamente. Al otro lado, veo una señora mayor que mira al nene, primero, y luego a la madre. Logro escuchar algo de lo que dice: “No entiendo cómo los padres de hoy no les ponen límites a sus hijos”. Dice por lo bajo, como para sí misma. El nene, al girar y dirigirse hacia su mamá, queda de espaldas a la señora. En su remera azul se ve muy clara una imagen de una cara sonriente y el texto que acompaña esa imagen: “Tengo Autismo. Por favor, sé amable conmigo”. La señora se queda en silencio y mira, otra vez, al nene. Esta vez hace un gesto breve, también, para sí misma, y se sonríe.


  Hacia un cambio de paradigma


  Vimos que conviven varios paradigmas y que en las últimas décadas se inició una transición desde el Modelo médico hegemónico de la discapacidad hacia el Modelo social de la discapacidad1. De a poco estamos empezando a dejar atrás un modelo que ve a la discapacidad como algo que no está bien y que es una enfermedad, y que por lo tanto necesita ser curada para que la persona se parezca lo más posible a una normal. Desde esta perspectiva individual, todo está centrado en la limitación o déficit de la persona y se habla de tratamientos para atender a una afección determinada. Del otro lado, cuando hablamos de un modelo social, nos referimos a apoyos o ayudas que cualquiera puede necesitar. Lo que cambia notablemente es la mirada sobre las personas porque se reconoce que cualquiera puede tener limitaciones o déficits en algunas áreas del funcionamiento, pero también se consideran sus fortalezas (esto último antes no era tenido en cuenta). Y se empieza a ver a las personas, muy fuertemente, como sujetos de derechos. Derecho a la educación, a trabajar, a ser feliz, a elegir dónde vivir, a la salud, a diseñar su propio plan de vida, a una plena participación en la sociedad.


  Si bien en este modelo nuevo aún los médicos se siguen rigiendo por el Modelo médico hegemónico, el foco está puesto en otro lado. No se pone atención solo a las limitaciones de las personas, sino también a sus fortalezas y, principalmente, a las barreras que hay en el ambiente que hacen que sea muy difícil para una persona ejercer sus derechos en plenitud. El ambiente siempre tuvo barreras, pero ahora hay una mirada que observa el contexto que rodea a una persona y las barreras que hacen que esa persona no pueda poner en práctica sus derechos. Entonces, la discapacidad estaría dada tanto por las limitaciones de las personas como por las barreras del ambiente que la rodean. Veamos una situación: alguien que tiene una limitación motora y utiliza una silla de ruedas para ir a trabajar y tomar el subte, por ejemplo, necesita que las estaciones tengan un ascensor (que funcione) y rampas. Pero si esto no se cumple, la ausencia se transforma en una barrera física del ambiente y así se ve vulnerado el derecho a trabajar de esa persona. Y esto vale igual para alguien sin limitaciones, pero que también necesita de la accesibilidad del ambiente para poder ejercer su derecho a transitar, como una mamá o papá con el cochecito de su hijx.


  Es por estos motivos que pienso que también debería cambiar la mirada del profesional, la del médico: ¿dónde pone toda su atención?, ¿solo en las limitaciones de las personas? Quizás los médicos tendríamos que ser más ambientólogos, por decirlo de alguna manera, para detectar esas barreras y ver cómo las neutralizamos, o mejor todavía, cómo las derribamos. Pero para lograrlo, es necesario una toma de conciencia generalizada que promueva cambios importantes con el fin de tener una ciudad para todxs. Hay muchos ejemplos de barreras, como pueden ser las que tienen las personas ciegas para cruzar las calles, ¿cómo pueden manejarse solos si la mayoría de los semáforos no están preparados para ser sonoros? O imaginen a alguien sordo que necesita llegar a un lugar y, en general, nadie conoce el lenguaje de señas, ¿cómo hace para comunicarse? Yo me pregunto, ¿no sería una buena idea enseñar el lenguaje de señas durante el nivel inicial en el colegio, por ejemplo? De esa manera, pienso, todas las personas sordas dejarían de tener barreras ligadas a la comunicación con otros. Un ejemplo donde podemos ver la transición de un paradigma a otro, y su impacto positivo, es en el ámbito educativo. Claro que hay mucho por hacer, pero veamos este pequeño cambio que se está dando en algunos casos. Hace años, lo más usual era ver cómo un niñx rebotaba de un colegio a otro sin un diagnóstico claro; ahora, podemos observar cómo algunos de ellos forman parte, realmente, del sistema educativo. Incluso, muchas veces, sin una maestra integradora. Este es el paso de una educación segregada a otra inclusiva. Sería muy inspirador que estas experiencias se difundieran mucho más, como la historia de Silvana Corso, quien luego de una experiencia personal dolorosa y de superación, cambió su mirada sobre la educación y tomó cartas en el asunto. Se formó en educación inclusiva para luego convertirse en la directora de una escuela secundaria que alberga, en su mayoría, adolescentes con limitaciones físicas y mentales: parálisis cerebral, esquizofrenia, espina bífida, CEA, etc. Su objetivo fue abrir, aún más, las puertas de esa escuela para que todos los que quisieran aprender tuvieran un lugar donde hacerlo. Citando a Corso: “…Es en la escuela donde se puede cambiar la representación social de la discapacidad. Una escuela inclusiva es una escuela que se preocupa y ocupa de todos y cada uno de sus alumnos, y al atender su singularidad, diseña estrategias diversificadas o específicas de intervención…”2. Todo un ejemplo de inclusión.


  Las situaciones de desigualdad se fueron dando naturalmente porque, hasta ahora, a las personas con discapacidad —y a las minorías en general— no se las había tratado como sujetos con derechos. Esta es una situación de asimetría de poder. Al final, todo depende de las personas, cuando quienes ocupan lugares de decisión cuentan con suficiente información y una visión integradora, lo más probable es que los derechos de todxs sean respetados.


   


  Que tengamos alguna discapacidad no quiere decir que no podamos ser exitosos o virtuosos en algo, todos tenemos un talento, solo basta con saber mirar. La mirada del otro es muy fuerte y, muchas veces, esa mirada se convierte en una barrera. Pienso en cuánto talento hay desperdiciado por no darle una oportunidad a quien tiene un don o habilidad, y es discriminado por sus limitaciones físicas o mentales. Como cuando alguien se presenta a una entrevista laboral y la persona de recursos humanos no le da la chance de trabajar, quizás, por sus diferencias físicas o por su comportamiento raro. Creo que cada uno puede hacer su pequeño aporte para tener una sociedad más inclusiva, y en este proceso será importante darle batalla a las falsas creencias y a los prejuicios instalados. Podemos empezar, por ejemplo, tratando de evitar la palabra normal, ¿quién puede definirla? ¿O quién es normal? La realidad es que nadie lo es, pero sí podemos probar utilizando la palabra diversidad, porque si hay algo de lo que estoy segura es que todos somos diversos.


  La riqueza de la diversidad humana


  Cada uno de nosotros tiene un perfil único de fortalezas y desafíos, cosas que hacemos bien y otras que no tanto. Cosas que nos gustan y otras que nos molestan. Justamente, en estas variables compartidas por toda la sociedad es donde se encuentra la riqueza de la diversidad humana y de la vida. Todos estamos en este mundo por algo, cada uno de nosotros vino a aportar algo diferente, solo tenemos que descubrirlo. Si pudiéramos tener la conciencia de que todxs somos valiosos ya estaríamos respetando las diferencias del otro, y ayudando a habitar un mundo más bondadoso.


  La diversidad es maravillosa porque te enseña, todos podemos aprender de la persona que tenemos al lado, de cualquier conversación con un amigo o un extraño. En mi caso, siempre trato de encontrar qué puedo aprender de algo que pasó o que hablé recientemente con una persona.


  Para este tema resulta interesante el concepto de neurodiversidad, que surge como movimiento a partir de un grupo de personas con autismo. Explicado de manera fácil, es la diversidad asociada al cerebro, por lo que la neurodiversidad funcional sería la que tiene que ver con el funcionamiento del cerebro. Algún día se hablará de neurodiversidad funcional en vez de discapacidad, porque desde este concepto una persona con CEA es alguien que procesa la información en el cerebro de manera diferente, y así vamos a estar haciendo foco en las singularidades y fortalezas desde lo funcional del cerebro y no desde una falta. Una manera diferente de estar en el mundo. Este concepto ya se está empezando a usar, incluso propuse en el Congreso Internacional de Discapacidad, que se hizo en la provincia de Chaco en el año 2015, cambiar el nombre del congreso para el próximo evento a Congreso Internacional de Neurodiversidad Funcional. En ese momento a todos les pareció una buena idea, pero en el 2017 se siguió llamando igual… Todo tiene un momento, es verdad, pero para generar el cambio también es importante empezar a cambiar las palabras porque el poder que tienen pesa mucho en la gente.


  Tratemos de aceptar al otro sin juicio alguno, estoy convencida de que ese es el camino para respetar las diferencias. Si la mayoría tomamos esta postura, las barreras serán muy pocas.


  El poder de las creencias


  Es increíble cómo nuestras creencias influyen en nuestras actitudes y conductas de todos los días, y en todas las personas que nos rodean, pero muy especialmente en los niñxs. Con observar un poco alrededor nuestro, nos podemos dar cuenta de esto muy fácilmente.


  Recordemos el experimento al inicio del libro, el “Efecto Pigmalión”, el cual demuestra de forma práctica el impacto del lenguaje no verbal en las personas.


  Las creencias y las expectativas de los adultos influyen sobre los niñxs, cómo el hecho de que crean en un niñx refuerza su autoestima y potencia su inteligencia. Y no estoy refiriéndome solo a los niñxs con CEA, sino a todos. La forma en la que tratamos a los que nos rodean puede cambiar su manera de actuar y la visión que tienen de ellos mismos.


  Barreras invisibles y visibles


  Al hablar de barreras, no solo me refiero a las físicas o “visibles”, aquellas que podemos ver fácilmente. Ejemplos típicos son la ausencia de rampas en las esquinas y en los edificios, o la falta de ascensores en los subtes, elementos tan básicos como para que una persona usuaria de silla de ruedas en una ciudad pueda movilizarse y llegar a su destino sin problemas. Imagínense en un pueblo con calles de tierra. ¿Cómo transita un usuario de silla de ruedas por calles desniveladas por las huellas que dejan autos, personas, animales? ¿Y cuando llueve? Como había comentado unos párrafos antes, estas mismas dificultades del entorno las puede tener una madre o padre con un cochecito doble para mellizos, por lo que este tipo de barreras puede vulnerar derechos de personas con o sin limitaciones. Otro ejemplo podría ser la ausencia de información en sistema braille (u otro) para ciegos en el menú de un bar o hasta en mapas para orientarse en una ciudad desconocida.


  Al hablar de barreras, también me refiero a las invisibles, aquellas que no se ven. Cada vez me convenzo más de que estas barreras invisibles son potencialmente las más peligrosas y dañinas porque son las que la mayoría de las veces vulneran los derechos de cientos de personas. Las barreras invisibles residen en la mente de las personas. Los mitos, las creencias distorsionadas, los prejuicios, las interpretaciones sociales de ciertas características o situaciones son todos ejemplos de barreras invisibles. Estas barreras a veces se transmiten culturalmente, en las escuelas, en los trabajos, en las propias familias. Las personas con CEA son el gran blanco de ellas porque las condiciones del espectro autista son condiciones invisibles, no se ven. Las personas con CEA no usan bastón o silla de ruedas y no tienen una característica física visible, por lo que uno se va dando cuenta a medida que interactúa con la persona. Y poco a poco las barreras invisibles empiezan a operar.


  Si uno desde muy chico escucha a los adultos que lo rodean hablar de un tema con determinada postura, lo más probable es que ese niñx de grande tenga la misma concepción que escuchó desde siempre y ese concepto pase a formar parte de su propio sistema de creencias. Por ejemplo, si esos adultos piensan —y dicen— que sus hijxs no deberían estar cerca de alguien con Síndrome de Down porque pueden ser agresivos, esos hijxs van a crecer creyendo que los niñxs normales no pueden estar junto a una persona con Síndrome de Down. Cualquier idea que sea previa a algo o a alguien que todavía no se conoce es un prejuicio. Para muchas familias, situaciones tan cotidianas como ir a hacer las compras pueden resultar angustiantes por cómo actúa la mirada del otro.


  Cualquier creencia puede ser un prejuicio y la realidad es que estamos llenos de estos venenos mentales3: justamente estos prejuicios nos envenenan la mente. La mente es muy vulnerable a las influencias, por lo que cuanto más descontaminada esté de prejuicios, menos barreras habrá en la sociedad.


  Cuando se trata de un tipo de discapacidad relacionada con lo intelectual, mental o social, las barreras invisibles pueden ser las más poderosas. Este tipo de barreras son muy dañinas porque pueden generar que las personas con limitaciones queden aisladas, sin la posibilidad de trabajar, estudiar, tener una adecuada atención de su salud, y sin el derecho de participar activamente en la sociedad. Estas barreras están alojadas en el entramado de creencias (que bien pueden ser mitos) y prejuicios de una sociedad, muchas veces producto del desconocimiento o del miedo ante lo desconocido y diferente. Los prejuicios que operan sobre la discapacidad intelectual y salud mental son los más profundos: por ejemplo, cuando alguna persona con este tipo de limitación quiere buscar trabajo lo usual es que la rechacen en la primera entrevista. Por suerte, en los últimos tiempos empezaron a incluirse políticas inclusivas en algunas empresas. Estas políticas promueven la diversidad entre sus empleados y se contratan personas con CEA atendiendo no solo a su diversidad dentro del plantel, sino también poniéndole valor a sus características propias para desempeñar determinadas tareas, como su facilidad para el análisis de la información, perfil muy necesario para el diseño de software. Otras discapacidades como la motora, sonora o visual no tienen tantas dificultades, en comparación, para obtener un trabajo.


  Las barreras invisibles son las más peligrosas y también generan grandes dificultades en otros ámbitos, como el educativo y el de la salud. Puede suceder que en un colegio un directivo sostenga: “Este niñx no es para este establecimiento”, o que un médico afirme: “Este niñx nunca va a caminar”, o incluso que un padre piense que su hijx nunca va a formar una familia. Son todas barreras que impiden que una persona pueda vivir su vida plenamente y con todos sus derechos garantizados porque así estaríamos dejándolo sin educación, sin un adecuado cuidado en su salud y sin el apoyo de su entorno para cuando desee formar su propia familia.


  La realidad es que no podemos predecir el futuro (o por lo menos hasta donde yo sé), por lo que mejor intentemos evitar las predicciones para equivocarnos menos. Empecemos a vivir en el aquí y el ahora, que en definitiva es el único lugar y tiempo en el que estamos realmente. Nada podemos hacer con el pasado que se fue y con el futuro que todavía no llegó.


  Derribando mitos para bajar barreras


  Para darle batalla a estos mitos, creencias y prejuicios hace falta información, pero no es suficiente. Una persona puede recibir mucha información, pero si no es nada receptiva, esa información terminará rebotando, y al fin y al cabo nada habrá cambiado. Entonces, la información ayuda, pero no alcanza. Sin embargo, el hecho de que una persona pueda mostrarle a otra que hay diferentes formas de ver las cosas —por ejemplo, la discapacidad en general y el CEA en particular—, es una forma de dar batalla. En otras palabras, que una persona pueda registrar que la discapacidad se puede entender de otra manera muy distinta de su sistema de creencias es un paso importante. Hay veces que este paso lo puedo percibir en las expresiones faciales de las personas cuando me escuchan en un congreso o charla, como si les hubiera caído la ficha de algo que antes no podían ver o siquiera imaginar. Una vez que se abrió esa puerta, que se dio ese paso, puede ser que muchos vuelvan por donde entraron, pero otros van a querer saber más, y hasta quizás se replanteen en lo que creyeron hasta ese momento. Ese es el clic que busco. ¿Alguna vez escucharon la frase “las palabras convencen, pero el ejemplo arrastra”? Esta frase describe un poco más ese clic que persigo en el otro, y desde mi lugar, quizás, puedo llegar a ser un contagio de entusiasmo, un ejemplo para que alguien tenga otra percepción sobre la discapacidad y, por sobre todo, la actitud de que pueden cambiar las cosas.


   


  Hace poco me relataron una situación real que me conmovió mucho. En un restaurante cenaban un grupo de personas muy cerca del área de juegos para niñxs. Ahí mismo estaban jugando dos niños que no se conocían desde antes, y cada una de sus mamás estaban en una mesa distinta. Por casualidad, una de las madres escucha de la mesa donde estaba sentada la familia del otro nene que su hijo tenía autismo. En ese mismo instante la mamá del nene normal se levanta y busca a su hijo. Y de inmediato se fueron del restaurante.


  No puedo dejar de preguntarme qué es lo que habrá pensado la mamá cuando se enteró de que un niñx con autismo jugaba con su hijo: ¿que era contagioso?, ¿que le podría hacer daño a su hijo? En esta breve historia vemos cuántos mitos hay para derribar.


  Es por eso que, según nuestras creencias o mirada sobre algo en particular, va a presentarse la posibilidad de cerrar caminos o habilitar sueños. Muchos somos de la partida de los que habilitamos sueños y cada vez podemos ser más. Creamos en las capacidades de los niñxs, no en los techos que los otros nos imponen. Tratemos de ser respetuosos de la diversidad y, por favor, no juzguemos (¡aprendamos de los niñxs!, hay tanto que aprender de ellos…). Tratemos de ser amables, pacientes, aprendices, sonriamos más, inspiremos al que nos está mirando. Especialmente a las personas que sufren. En síntesis, evitemos hacerle al otro lo que no nos gustaría que nos hagan.


  Por eso, la próxima vez que estés cenando con tu familia en un restaurante, o estés en la plaza con tus hijxs, o en un cumpleaños, y encuentres algún niñx que te llama la atención, intenta acercarte. Porque ese niñx tiene mucho para enseñar y, de esta forma, cada uno va a estar poniendo su granito de arena para construir una sociedad más inclusiva y respetuosa de la diversidad.


  Los adultos tenemos la responsabilidad de creer en las capacidades de los niñxs, de identificar los talentos y las fortalezas de cada uno de ellos (¡y todos, absolutamente todos los niñxs, tienen talentos!), de abandonar nuestros prejuicios (especialmente los negativos), de valorar positivamente, de tener paciencia, de alentar, de transmitir confianza, de sacar lo mejor de ellos.


  
    
      1 Mike Oliver acuña el nombre de este modelo en la década del 80 en el Reino Unido.

    


    
      2 Corso, Silvana (18 de abril de 2018): Un recreo tan loco como ideal, disponible en línea en www.tedxriodelaplata.org.

    


    
      3 Este término lo desarrolló Jorge Rovner, budista y médico psiquiatra.

    

  


  2. TECNOLOGÍA HUMANA


  “Todos los jueves [Martina] hace taller de Arte. Si bien disfruta mucho del taller, le cuesta salir a la calle. Le cuesta el primer impulso a salir, pero una vez que llega está feliz de estar ahí. El papá, para incentivarla, le prometió que todos los jueves, durante el camino, le iba a comprar un alfajor; ese que a ella le encanta con doble relleno y mucho dulce de leche.


  En la esquina de donde hace el taller hay un kiosco, y ahí es donde todos los jueves empezaron a tener como parada obligada la compra del alfajor. Me contó mi marido que después de varias veces de ir al kiosco, el kiosco de Carlos, ya los conocían. Carlos siempre la saludaba a Martina con una sonrisa y le preguntaba —a Martina, no a mi marido— en qué la podía ayudar. Empezó a notar que Martina le devolvía la mirada, como que conectaba con la simpatía de Carlos. Él ya sabe qué alfajor es el que a ella le gusta, y siempre lo tenía preparado para dárselo. Me contaba mi marido que después de meses de pasar todos los jueves, hay veces que Martina no se come el alfajor en el momento, sino que lo guarda para después, pero yo veo cómo busca la mirada y el saludo que la espera todos los jueves”.


   


  Entrevista con Julieta (37 años, mamá de Martina


  de 12 años, diagnosticada con autismo a los 2)


  Por qué es necesaria la tecnología humana


  Si buscamos la definición de tecnología vamos a encontrar definiciones similares a la que ofrece la Real Academia Española en su versión electrónica: “Conjunto de los instrumentos y procedimientos industriales de un determinado sector o producto”. Entonces, ¿por qué hablar de tecnología humana en el CEA? Porque el ser humano es el instrumento terapéutico por excelencia para esta condición, en las personas reside el don de brindar sus mayores recursos: valores y cualidades humanas intangibles.


  Dentro de la medicina, según la discapacidad que una persona pueda tener, probablemente va a necesitar, además, otro tipo de tecnologías o instrumentos para el tratamiento: fármacos, silla de ruedas, audífonos, etcétera.


  Sin embargo, cuando hablamos de desarrollo y CEA, específicamente, la tecnología que más se usa es el ser humano, es la principal fuente de recursos y de apoyos para una persona. Se puede llegar a usar una aplicación para el celular o una tablet, es decir, otro tipo de tecnología, como apoyo a la comunicación o el aprendizaje de esa persona. Por más que no se tenga acceso a otras tecnologías o recursos, mientras haya un ser humano cerca y esa persona sepa cómo brindar un ambiente óptimo a alguien con CEA, es suficiente para que pueda vivir y lograr sus objetivos.


  La capacidad de las personas de ser pacientes, amar o de creer en el otro, son valores intangibles, ¿quién puede medir el amor de una persona hacia otra?, ¿cuánto cree uno en el otro? Todavía no se inventó ningún elemento que mida estas capacidades, pero son importantes para el tratamiento; tanto es así que una persona puede transformar la existencia de alguien con CEA solo con estos dones o valores intangibles que están relacionados a ciertas cualidades humanas.


  Cultivar los valores


  Aunque los valores son difíciles de medir, me atrevo a decir que hay una forma de materializarlos cuando vemos el peso que tienen y el efecto que generan en los demás. Por ejemplo, el amor incondicional de una madre a un hijx tiene un efecto. Ese amor que acepta al otro tal cual es y bajo cualquier condición. Las madres, en general, aman a sus hijxs por sobre todas las cosas por más que tengan una discapacidad severa o una conducta que el resto de las personas no aprueban. Ese amor que va más allá de todo y que es más fuerte que cualquier circunstancia tiene un efecto. Porque ese hijx puede sentir la incondicionalidad y la aceptación profunda de su madre, ese estar presente a pesar de todo y en cualquier circunstancia, que tiene un efecto positivo en el hijx brindándole seguridad y autoconfianza. Estos valores operan muy fuerte y pueden cambiar para bien la vida de las personas.


  ¿Cuántas veces vemos que los niñxs se enganchan mucho mejor con algunos profesionales que con otros? Y esto no tiene que ver con que se manejen con teorías o un conocimiento técnico específico, sino que está ligado a lo humano o a ciertas cualidades humanas que ese profesional posee. Estas cualidades o valores tienen un impacto más amplio aun cuando se trata de un niñx que necesita más de estos valores, como los niñxs con CEA. Lo que genera que los adultos que están en presencia de estas personas tengan que cultivar sus valores y practicarlos diariamente. Por eso siempre digo que muchas personas que acompañan a alguien con CEA están más forzadas a cultivar sus valores y, en algún punto, ese proceso nos hace crecer como persona. La oportunidad de ser mejor te la dio alguien que te está demandando, justamente, todas esas cualidades, y quizás, si no estuviéramos cerca de una persona con CEA no nos habríamos dedicado a trabajar los valores más fuertemente. Insisto en que intentemos verlo como una oportunidad o como “un regalo disfrazado de dilema”4. Cuando mejoramos como persona, ese cambio impacta en todos los aspectos de nuestra vida, no solo en los momentos en los que acompañamos a alguien con CEA.


  La ecuanimidad, el respeto


  Desde mi punto de vista, uno de los valores más importantes de los que están en juego es la ecuanimidad. El acto de no juzgar a los demás y de tener una mente libre de juicio es una de las cualidades más importantes que puede tener un adulto cerca de un niñx cualquiera, pero más aún si se trata de uno dentro del CEA: será necesario que pueda interactuar con el niñx sin estar esperando algo puntual, sin tener una expectativa previa, sin suponer lo que ese niñx puede, o no, hacer. Iniciar una relación libre de cualquier juicio.


  El respeto y la aceptación del otro también son de los valores más importantes y que están muy unidos a la ecuanimidad. Tratemos de no tener prejuicios sobre el otro y aceptarlo tal cual es, respetarlo profundamente.


  El optimismo, la esperanza y la alegría


  También son cualidades claves el optimismo, la esperanza y la alegría porque se trata de mirar el lado positivo, el vaso medio lleno de una situación dada, y pensar que se pueden lograr los objetivos que nos propongamos. Cuando en un grupo notamos que hay una persona optimista y alegre, en general, no está sola, suelen atraer a las demás personas. Así, vemos cómo estos valores operan en la gente, en este caso, porque las personas mismas se ven atraídas por su energía positiva y se contagian de su alegría. En este sentido puedo ofrecerme como ejemplo: muchas veces siento —por suerte— que puedo contagiar algo de mi optimismo o de mi mirada, por el simple hecho de que realmente creo en que hay otra forma de mirar y sentir el CEA. Esto la gente lo percibe, y cuando lo hace se suma a esta actitud o mensaje, y a la vez, calma y da esperanza. Hace poco recibí un mensaje que decía lo siguiente: “Hola, Alexia, hace mucho que te sigo (…) Debo reconocer que cada vez que flaqueo escucho algunas de tus charlas, me animan, me dan esperanza y me hacen pensar que algunas cosas todavía se pueden cambiar, y no me refiero al diagnóstico de mi hijo. (…) Me gustaría que conozcas a mi hijo, yo no iría con la expectativa de que me digas que va a salir del espectro ni nada parecido, lo que me pasa es que para mí sos una guía y me das esperanzas, la esperanza de que en esta sociedad podemos ser felices con o sin autismo. En fin, me gustaría que lo conozcas (a mi hijo) porque sé que tenés una mirada diferente a la mayoría de los profesionales que conozco. Muchas gracias por ayudarnos tanto. No te imaginas lo poderosas que son tus palabras”.


  El hecho de lograr que una persona pueda tener esperanza sobre la situación que está atravesando o incluso esperanza en esta sociedad, es algo muy poderoso y satisfactorio porque de forma indirecta se crea la posibilidad de que esa mamá siga peleando por su hijx, incluso cuando parece que todo está perdido.


  La compasión


  La compasión es otro valor poderoso, pero no el concepto que lo asocia a la lástima o a la pena que pueda generar una persona por otra, esta es la definición más usual que podemos encontrar en un diccionario. En mi caso me refiero a la compasión desde el punto de vista del mindfulness, el cual pone el foco en la aceptación profunda del otro, en la sensibilidad que se puede tener hacia el sufrimiento del otro y de uno mismo, y también en el compromiso de poder aliviarlo.


  La humildad


  A veces, la falta de humildad puede estar ligada a los profesionales con varios títulos universitarios. Para decirlo más fácil, cuanta mayor formación tiene una persona, más fácil es alejarse de la humildad. En este punto, es importante no creer demasiado en lo que sabemos o en el lugar en el que ese saber nos pone. Otra vez me voy a poner de ejemplo: desde el mío, los padres o estudiantes que se acercan me suelen adjudicar un lugar de saber y de autoridad sobre el tema, pero es importante no tomarlo tan seriamente y permitirme dudar de lo que sé y enfocarme en lo que puedo aprender del otro. Es clave que médicos, psiquiatras y profesionales de la salud en general nos permitamos dudar de un método, cuestionar un modelo establecido y ser lo suficientemente flexibles para escuchar nuevas formas de abordar una condición como lo es el CEA. También, y lo más importante, es fundamental que tanto padres como profesionales estemos en un mismo nivel. Lo que todos tenemos para decir sobre un niñx con CEA es importante, y esto vale tanto para los padres como para los profesionales. Es necesario saber escuchar a los padres, nadie mejor que ellos conoce a su hijx, y sobre esa base es que nosotros, los profesionales, podemos empezar a trabajar en equipo con ellos. Y para lograr esta horizontalidad, los profesionales tenemos que poder, y saber, comunicarnos de forma tal que nos entiendan, fuera de todo tecnicismo. De nada sirve que tengamos mucha información si no sabemos compartirla de forma clara con los padres.


  ¿Qué pasaría si los profesionales consideran que lo que tienen para decir los padres sobre su hijx no es tan importante? Tendrían un alto riesgo de fracasar en la ayuda a ese niñx, porque quienes más lo conocen son sus padres, y la información que ellos pueden brindarle al profesional es la más valiosa al momento de delinear un plan de apoyo para un niñx con CEA. La solución está ahí, en lo que los padres tienen para decir sobre su hijx. En mi caso, funciono como un espejo para que los padres vean en mí lo que ellos ya saben; a lo sumo, puedo validar lo que piensan o sienten y agregar algunas ideas de cómo pueden encarar determinada situación, pero solo eso. Acompaño en el proceso de reconocer la solución que los padres, de alguna manera, ya tienen en sus manos.


  La paciencia, la amabilidad y la confianza


  Cultivar la paciencia será clave para poder respetar los tiempos y procesos del otro, no apurar a un niñx a que nos responda o actúe según nuestros tiempos es una cualidad que deberíamos desarrollar. Por otro lado, hoy en día hablar de amabilidad quizás suene algo trillado, pero realmente creo que es clave para poder generar un vínculo sano y positivo entre un adulto y un niñx con CEA, por lo que no quiero darlo por supuesto. Si nos guiamos por la definición que encontramos en diccionarios, este término hace referencia a alguien amable y complaciente, pero además la entiendo como lo que causa una persona para que otro se sienta cómodo, tranquilo y sepa que puede confiar en quien tiene al lado. Esto le da a esa persona confiable más poder, por lo que todo lo que diga tendrá mucho impacto en quien lo escucha. Desde mi punto de vista, la confiabilidad tiene mucho que ver en la coherencia de lo que uno dice y hace. Cuántos de nosotros conocemos a personas que se la pasan hablando, pero luego no hacen nada de todo lo que dijeron… así es difícil confiar; pero alguien que cumple con lo que dice, o sostiene con acciones lo que dice y piensa, se vuelve coherente y confiable para el otro. El vínculo ideal entre un adulto y un niñx con CEA tendría que estar basado en la amabilidad y la confianza entre ambos.


  Las teorías no salvan, los actos y los gestos sí


  Cuando un profesional o un adulto cercano a un niñx con CEA carece de varias de estas cualidades, es muy difícil poder lograr avances concretos y sostenidos en el tiempo. Un niñx que no quiere ir a ver a un determinado profesional, cuando finalmente llega a la consulta, se la pasará llorando o gritando porque no quiere estar ahí. Seguramente debe haber muchos elementos o causas, pero uno de esos motivos puede estar relacionado con el profesional. No me refiero al nivel de conocimiento sobre determinado tema, sino a que en los casos en los que el profesional está muy alineado a la teoría, puede olvidarse de fomentar el lazo con el niñx: sonreírle, darle tiempo, generarle confianza y trabajar —junto a los padres— en la misma dirección. Construir de forma colectiva, porque si sumamos individualidades será mucho mejor para el proceso que nos espera.


  Esta carencia quizás se debe a que durante la formación de los profesionales de la salud, a lo largo de todos los años, no se hace un especial hincapié en el costado humano de la profesión. Pero es riesgoso quedarse pegado solo a lo técnico y a lo teórico porque nos vamos a olvidar de la herramienta más poderosa de todas: el ser humano. Por el contrario, puede haber una persona que quizás todavía no tenga un título universitario o sea un recién graduado sin experiencia, pero logra enganchar muy bien con los niñxs y es muy amable en el trato, muy paciente. Sin dudas, esa persona va a tener un impacto fuerte en ellos por esas cualidades que posee. Se puede tener mucho contenido, pero si tu vehículo como persona no tiene desarrollados estos valores, la ayuda no va a llegar a quien la necesita.


  Las teorías son herramientas y es necesario conocerlas todas. Ante una persona puntual, habrá que analizar cuáles nos van a servir más para tratar una determinada situación en ese momento particular, pero no nos olvidemos de que son simplemente herramientas. No hay ninguna teoría que te permita operar con todo en la vida; el que solo se vale por una línea teórica en algún momento se va a dar cuenta de que no tiene todas las respuestas a las incógnitas que se le presentan. Las teorías no salvan, los que salvan son los actos y los gestos de las personas.


  El impacto del adulto en el niñx


  Ahora hablemos de los valores en acción. Los seres humanos son parte del ambiente de un niñx en sus primeros años, pensemos que un niñx al nacer no puede valerse por sí mismo, necesita que lo alimenten, lo cuiden, de otra manera no podría sobrevivir. Y el desarrollo infantil, en general, depende mucho de la interacción con los seres humanos porque genera que el cerebro se vaya cableando de determinada manera. Voy a tratar de ser lo menos técnica posible para compartir una explicación un poco más fina. Durante el crecimiento de un niñx, el cerebro va conformando sus conexiones según la información que recibe del ambiente. Y en ese ambiente, uno de los elementos más importantes al inicio de la vida de una persona son los seres humanos. Entonces, un adulto que posee los valores o cualidades intangibles que mencionamos —amabilidad, paciencia, confiabilidad, respeto—, y puede convertirlos en acciones concretas interactuando con un niñx, es como si estuviera nutriéndolo con alimento sociocomunicacional, para decirlo de otra manera. Los adultos tienen la posibilidad de darles los ingredientes necesarios para que luego los niñxs puedan desarrollarse solos en determinadas áreas de su vida: interacción social, comunicación y regulación emocional. Lo que se le ofrece a un niñx en los primeros años es vital para su desarrollo cerebral porque en estos primeros momentos es donde el cerebro es más plástico. Más adelante vamos a volver sobre este tema cuando veamos la importancia de la detección temprana del CEA en los niñxs.


  Cuando empiezan el colegio, también entran en escena otros adultos como son los docentes. Entonces, tanto padres, docentes y cuidadores en general son los que tienen a disposición las mejores, y más frecuentes, oportunidades de brindar ambientes óptimos a los niñxs y de ayudarlos a expandir sus habilidades. Al fin y al cabo, todo es cuestión de práctica, algunos necesitarán practicar más y otros menos, pero todos lograrán sus objetivos en algún momento.


  Volviendo al campo de la comunicación e interacción social, si cada día, y cada oportunidad de cada día, los adultos aprovechamos para practicar y desarrollar las habilidades sociales de un niñx, el impacto será muy fuerte. Tengamos en cuenta que la comunicación verbal es solo una de las formas posibles; también está la gestual, por ejemplo. Veamos una situación muy común: cuando un bebé de un año mira a un adulto, si el adulto detecta ese momento y lo puede leer como un acto de comunicación, entonces, le estará dando un sentido. Seguramente ese adulto va a sostener su mirada y le devolverá algún gesto o palabra para reforzar ese acto. Pero si no estamos atentos o no lo percibimos como una forma de comunicación, estaremos desaprovechando la oportunidad de ayudarlo a desarrollarse en el ámbito social. ¿Y si interactuamos con un niñx pequeño cada vez que nos dirige su mirada? Estaríamos ganando muchas oportunidades, de otra manera sería como un grito al vacío. Imaginemos que estamos en un bosque y gritamos para pedir ayuda, si nadie viene o nos pregunta qué necesitamos, en algún momento vamos a dejar de pedir ayuda y nos callaremos porque nadie le está dando sentido a lo que decimos. Sin embargo, si alguien aparece y nos pregunta qué necesitamos, en otra oportunidad similar vamos a seguir pidiendo ayuda porque sabemos que alguien va a estar ahí dándole sentido a nuestro pedido, a nuestro acto de comunicación.


  ¿Y qué sucede con los niñxs con CEA?


  La situación es exactamente la misma, solo que ellos necesitan una mayor dosis de interacción y tiempos más largos. Tener mucha más paciencia, por ejemplo, cuando estamos esperando que nos den una respuesta, darles más tiempo, saber esperar. Lo que sucede es que estamos muy poco acostumbrados a esperar unos diez segundos por una respuesta, nos parece una eternidad. Sin embargo, si les diéramos el tiempo que ellos necesitan, nos sorprenderíamos. Los niñxs terminan cumpliendo la consigna que el adulto le había pedido, pero lo que pasaba antes, me refiero a antes de esperar los tiempos del niñx, es que los padres o adultos que lo cuidaban pensaban que el niñx no entendía lo que se le estaba pidiendo, y entonces no le daban su tiempo. La misma situación se daba en un diálogo, muchas veces los padres creían que su hijx no entendía lo que le estaban preguntando porque no les respondía rápido, pero en realidad solo necesitaba más tiempo para responder. Con el simple hecho de empezar a esperar un poco más, nos podemos llevar una hermosa sorpresa, solo basta con que se les dé más tiempo para procesar la información. Más adelante, cuando hablemos de las herramientas para el entorno adulto de los niñxs con CEA, vamos a volver sobre la importancia de saber esperar.


  La motivación de los padres y los adultos que rodean a un niñx con CEA es fundamental porque nadie más que ellos quiere que sus hijxs estén mejor. Hay veces que no hay un motor más grande que el amor que tiene un padre por su hijx. Si sumamos la motivación más las herramientas que se le pueden dar a los adultos de su entorno, esa combinación es imbatible.


  “Madres heladeras”, niñxs autistas


  El sentimiento de culpa en los padres es uno de los grandes enemigos para que su hijx pueda tener una vida plena porque inmoviliza el hacer. Esta sensación es nociva para cualquier persona, pero más aún para padres con niñxs del CEA: la culpa los cautiva y no los deja tener una actitud activa, positiva, alegre, desprejuiciada ante la vida. Podemos ser presas fáciles de la culpa.


  Los profesionales de la salud tenemos que ser cuidadosos con las interpretaciones que hacemos y con lo que decimos a los padres. Si un profesional sugiere que el origen del autismo tiene que ver con cuestiones vinculares es posible generar culpa en los cuidadores. Y probablemente esa madre o ese padre sienta que no puede hacer nada valioso por ayudarlx y que, quizás, lo mejor sea no intervenir porque su presencia puede ser nociva para su hijx.


  En las décadas del 50 y 60 se hizo mucho daño, se las llamó madres heladera (Refrigerator mother ) y se las responsabilizó de que sus hijxs hayan nacido autistas porque se creía que la causa era su relación fría o distante con los hijxs, no eran hábiles para crear un lazo con el recién llegado a la familia. Incluso hay un documental5 que cuenta la historia de algunas madres de esa época desmintiendo todo lo que se había afirmado sobre el origen del autismo.


  Lo que propongo es exactamente lo contrario: empoderar a los padres, creer que son el mayor activo para sus hijxs. Buscar en ellos sus fortalezas para conocer qué es lo mejor que se le puede brindar al niñx. Necesitamos ser grandes aliados en este proceso.


  Hacer foco en el presente: el pasado y el futuro no existen


  Hagamos el siguiente ejercicio por unos segundos: enfoquémonos en el presente para lograr un estado de presencia aquí y ahora, solo ustedes y nada más. Este pensamiento también viene del mindfulness6 y puede sernos muy útil para trabajar en nuestra capacidad de estar en el presente sin pensar en el pasado, que ya nada podemos cambiar, o en el futuro, que aún no ha llegado y no sabemos lo que pasará. Además, tratemos de permitirnos disfrutar del momento que estamos con un niñx, que nuestra mente esté presente 100% en ese lugar. Hagamos la prueba de apagar el televisor, dejar a un lado los teléfonos, o cualquier otro distractor, salgamos del modo automático y conectémonos con el presente y el niñx sin poner expectativa alguna en él. Los niñxs pueden percibir esta presencia total y su impacto es sumamente positivo. Permitirnos disfrutar el juego que estamos compartiendo con un niñx, sin pensar en nada más que lo que estamos haciendo, nos hará más atrayentes para ese niñx y lograremos una conexión más larga y disfrutable. Todos podemos tener un mal día, esos en los que no nos soportamos a nosotros mismos por el mal humor que tenemos y podemos comprobar que muy pocos son los que quieren estar a nuestro alrededor... Y con los niñxs pasa lo mismo, son muy perceptivos. Por ese motivo, cuando les demostramos atención y disfrute de lo que estamos haciendo, ellos van a querer estar cerca nuestro para jugar o por el simple acto de compartir un momento con nosotros.


  
    
      4 La cita original en inglés —Autism is a gift disguised as a dilema— pertenece a Sharisa Kochmeister, del documental Loving Lampposts (2011).

    


    
      5 Hanley, J.J. & Simpson, David E. (2002), Refrigerator mothers, Estados Unidos, Kartemquin Films.

    


    
      6 También conocido como “atención plena”. Hace referencia a la capacidad de estar en el presente, sin juzgar. Es una herramienta que nos permite reconocer lo que está sucediendo mientras está pasando.

    

  


  3. ¿DE QUÉ HABLAMOS CUANDO   HABLAMOS DE AUTISMO?


  Sheldon Cooper está resolviendo en una pizarra un algoritmo para hacerse amigos. Con ese diagrama planea acercarse a Kripke para poder utilizar un aparato que solo él tiene y lo presta a sus amigos. El algoritmo está basado en la experiencia de Stu, el personaje de un libro infantil. En ese momento llegan los amigos de Sheldon.


  —Creo que logré aislar el algoritmo para hacer amigos —afirma Sheldon muy contento mientras mira a sus amigos.


  —Sheldon, no hay un algoritmo para hacer amigos —sostiene Leonard.


  —Escuchémoslo, si realmente tiene algo, podríamos abrir un stand en Comic-Con, haríamos una fortuna —bromea Howard, y Sheldon, sin escuchar a ninguno, retoma la palabra.


  —Verán, mi acercamiento inicial a Kripke tuvo las mismas deficiencias de aquellas que plagaron a Stu la cacatúa cuando era nuevo en el zoológico.


  —¿Stu la cacatúa? —pregunta Rajesh mientras sostiene el libro Stu the Cackatoo is New in the Zoo [Stu la cacatúa es nuevo en el zoológico].


  —Sí, es nuevo en el zoológico —dice Leonard mientras se sonríe.


  —Es un libro grandioso —asegura Sheldon—. Desarrollé su esencia en un diagrama de flujo sencillo que me va a guiar en el proceso.


  —¿Pensaste en ponerlo en un cajón cuando salís del departamento? —le pregunta Howard a Leonard con tono sarcástico, pero serio. Al mismo tiempo Sheldon toma el teléfono.


  —¿Hola, Kripke?, soy Sheldon Cooper. Se me ocurrió que no respondiste a ninguna de mis llamadas porque no ofrecí ninguna sugerencia concreta para continuar nuestra amistad. Tal vez, los dos podríamos compartir una comida —del otro lado del teléfono, parece que Kripke responde que “no”, y según la respuesta sea “sí” o “no”, Sheldon sigue el diagrama que dibujó previamente atendiendo las diferentes opciones—. Bien, entonces, ¿quizás tendrías tiempo para una bebida caliente? Las opciones populares incluyen té, café, chocolate —nuevamente, parece que la respuesta es un “no”—. Bien, espera, espera, no cuelgues —Sheldon busca rápidamente cómo seguir según su diagrama—. ¿Qué te parece una actividad recreativa?, apuesto a que tenemos algunos intereses en común —Kripke parece responder algo que no le interesa a Sheldon, por lo que, según su diagrama, vuelve a preguntar lo mismo—. ¿Me podrías decir otro de tus intereses? —pero parece que Sheldon no comparte ese interés, por lo que vuelve otra vez a la misma pregunta—. ¿Me podrías decir otro de tus intereses? —sus amigos, que están muy atentos a la conversación, se dan cuenta de que está “trabado” en un loop de su diagrama y que hará una y otra vez la misma pregunta sin salida. Howard se acerca y rehace una parte del diagrama para ayudarlo. De esta manera, Sheldon elegirá la opción más aceptable de entre todas las que hay. Sheldon se sorprende de que él haya resuelto el problema y se lo hace saber claramente.


  —Cielos, ¿por qué será que Sheldon no puede hacer amigos? —pregunta Howard entre enojado e irónico.


  —Ok, Kripke, ese último interés me parece el menos desagradable —dice Sheldon todavía hablando por teléfono—. Me gustaría que lo hagamos juntos mañana —del otro lado, parece que finalmente Kripke acepta, pero pregunta si Sheldon lo invitará—. Sí, yo pago, adiós —responde Sheldon muy contento de haber logrado su objetivo. Corta el teléfono y se dirige a su computadora—. Tiempo de aprender escalada.


   


  The Big Bang Theory, temporada 2,


  capítulo 13: The Friendship Alghorithm 
[El algoritmo de la amistad]


   


   


  La intención de este capítulo es describir de la manera más sencilla y simple posible de qué hablamos cuando hablamos de autismo, de forma tal que cualquiera pueda entenderlo, aunque no sepa mucho de Medicina, Psicología o Neurociencias.


  Antes que nada, y para evitar confusiones, al hablar de autismo vamos a encontrar una serie de palabras y términos que se usan cotidianamente, y que generalmente hacen referencia a lo mismo: autismo, trastorno autista, trastorno del espectro autista (TEA), condición del espectro autista (CEA), trastorno generalizado del desarrollo (TGD), trastorno generalizado del desarrollo no especificado (TGDNE), Síndrome de Asperger (SA) y trastorno de Asperger. Muchos se preguntarán por qué existen tantos términos que describen un cuadro similar, y la respuesta es que tiene que ver con las clasificaciones diagnósticas que usamos, generalmente los médicos, y que además van cambiando con el transcurso del tiempo. Lo cierto es que en la actualidad, el término más “correcto” que intenta usarse es Trastorno del espectro autista, cuya sigla es TEA. Sin embargo, algunos preferimos hablar de Condición del espectro autista, cuya sigla es CEA, porque nos resulta más amplio: incluye a ciertas personas que no se identifican con tener un trastorno. Además, nos parece que la palabra condición es más amable que trastorno, que suele tener una connotación más negativa, o ligada a la idea de que algo que no anda bien.


  Entonces, cuando hablamos de autismo o de CEA, nos referimos a un cuadro que afecta, principalmente, al desarrollo cerebral temprano, y que trae como consecuencias desafíos en la interacción social (la manera de interactuar socialmente con otras personas), la comunicación (la manera de expresar y comprender el lenguaje, tanto verbal como gestual), el procesamiento de los estímulos sensoriales; y que se caracteriza por presentar un patrón de conductas, intereses y actividades que es restringido y repetitivo. Básicamente, podemos decir que la persona con CEA percibe estímulos del ambiente, procesa la información y actúa de manera atípica.


  Muchos se preguntan por qué las personas con CEA son tan diferentes entre sí, especialmente los que conocen a más de un niñx, adolescente o adulto con esta condición. A pesar de que todos comparten estas dos características básicas, recordemos cuáles son 1) los desafíos socio-comunicacionales y 2) los patrones repetitivos y restringidos de conductas/intereses/actividades; las personas con CEA se diferencian en tres dimensiones principales: el nivel de lenguaje, el nivel cognitivo (equivalente a la inteligencia) y el nivel de apoyo que necesitan. Además, las características van modificándose a medida que pasa el tiempo: no es lo mismo un niñx de 2 años con CEA que un adolescente de 15 o un hombre de 45.


  Respecto de las diferencias entre las personas diagnosticadas con CEA, cuando consideramos la dimensión del lenguaje, una persona con CEA puede no tener lenguaje verbal (no decir ni una palabra), o puede decir palabras sueltas o hablar con frases; en el otro extremo, puede tener un lenguaje sumamente sofisticado. Con respecto al nivel cognitivo o de inteligencia, una persona puede tener discapacidad intelectual, un nivel cognitivo promedio o incluso una inteligencia superior al promedio. Por último, en relación al nivel de apoyos que una persona necesita, puede requerir apoyo, apoyo sustancial o apoyo muy sustancial. Es importante agregar que conozco a varias personas que tienen CEA y no requieren ningún tipo de apoyo.


  Si lo vemos así, el espectro autista es muy heterogéneo, muchas veces resaltan más las diferencias que las similitudes. Un niñx de diez años sin lenguaje verbal, con discapacidad intelectual y con una necesidad de apoyo muy sustancial, y otro niñx de diez años que habla como un pequeño profesor con lenguaje enciclopédico, que además es el mejor alumno del grado y que necesita muy poco apoyo, pueden estar enmarcados dentro del diagnóstico CEA, a pesar de las grandes diferencias. Siempre me parece importante resaltar que existe la misma diversidad dentro del espectro autista que la diversidad que existe en la humanidad entera.


  ¿Existen causas?


  Es importante saber que hasta el momento no se han descubierto las causas del autismo, siguen siendo uno de los interrogantes más grandes del mundo de la investigación científica. Podemos imaginar que la persona, o el grupo de personas, que primero descubra alguna causa ganará el premio Nobel, y la noticia no pasará desapercibida de ninguna manera. Sin dudas, el descubrimiento marcaría un hito en el campo de las neurociencias.


  Pero ¿qué entendemos por causa o factor causal? De manera simple, llamamos causa a cualquier variable que de estar presente en un sujeto genera una determinada condición, que de estar presente en distintos sujetos genera una condición similar, y que cuando se remueve esta variable, desaparece la condición. El ejemplo clásico en medicina es la de una infección: por ejemplo, un sujeto expuesto a una bacteria específica tiene una faringitis (angina) que se cura cuando se le da el antibiótico adecuado. En este caso, la causa de la faringitis es la infección bacteriana, que desaparece cuando el sujeto recibe el antibiótico adecuado. En el campo del espectro autista no se ha descubierto ninguna variable que explique todos los casos de CEA. Probablemente, lo que se investigará en los próximos años es cómo interactúan ciertas variables (factores ambientales y factores genéticos predisponentes), y cómo esas interacciones generan modificaciones en el desarrollo cerebral temprano.


  Factores de riesgo


  Sin embargo, a pesar de que no se conocen aún las causas del autismo, sí se han empezado a descubrir algunos factores de riesgo asociados. ¿Qué es un factor de riesgo? Es cualquier variable que, de estar presente, aumenta las chances de que un sujeto tenga una condición determinada. Otro ejemplo de la medicina es el tabaquismo: las personas que fuman tienen más chances de tener cáncer de pulmón que las personas que no fuman. Sin embargo, no todas las personas que fuman tienen cáncer de pulmón, y algunas personas que no fuman tienen cáncer de pulmón. Entonces, fumar es un factor de riesgo que puede llegar a generar cáncer de pulmón.


  En el campo del espectro autista se han descubierto en estos últimos años factores de riesgo que se pueden dividir en genéticos y ambientales. A su vez, los factores de riesgo ambientales se pueden clasificar en prenatales y posnatales. ¿Es importante conocer los factores de riesgo? La respuesta es sí, porque algunos factores de riesgo se pueden evitar, y por otro lado, al conocerlos (especialmente aquellos que no se pueden evitar) podemos monitorear desde temprano a aquellos niñxs que están expuestos a ellos, y que tienen mayores chances de tener CEA.


  Los factores genéticos de riesgo se encuentran en aproximadamente el 30% de las personas con CEA. Este porcentaje probablemente irá aumentando en la medida en que los investigadores vayan descubriendo más factores genéticos, pero actualmente ¡en el 70% de las personas no se encuentra ningún factor genético de riesgo aunque se lo busque! Podemos encontrar cuatro grandes grupos de factores genéticos de riesgo: 1) síndromes genéticos relacionados a CEA (por ejemplo, el síndrome de frágil X, la esclerosis tuberosa); 2) anormalidades cromosómicas (por ejemplo, el Síndrome de Down, el Síndrome de Turner); 3) variación en el número de copias (CNV) de ciertos genes; y 4) genes penetrantes infrecuentes (por ejemplo: genes que son importantes en las sinapsis como las neurexinas, neuroliguinas, SHANK3). Lo cierto es que actualmente no existen demasiadas respuestas que nos puedan dar el testeo genético de las personas con CEA, pero es importante saber que quienes presentan síndrome de frágil X, Síndrome de Down o esclerosis tuberosa, poseen más chances de tener un CEA asociado.


  Con respecto a los factores ambientales de riesgo, podemos dividirlos en prenatales y posnatales. Se están estudiando muchos factores ambientales potencialmente de riesgo; los que cuentan con mayor evidencia científica son la edad avanzada del padre y/o madre en el momento de la concepción, el tener un hermanx mayor con CEA y la prematurez. El resto de los factores de riesgo no cuentan con evidencia del todo concluyente, por lo que siguen bajo estudio. Es decir, algunos grupos de investigadores encontraron una asociación entre el factor y CEA, y otros grupos no encontraron ninguna asociación de riesgo.


  Entre los factores de riesgo prenatales (presentes durante el embarazo) se encuentran: las técnicas de fertilización in vitro, la diabetes gestacional, las infecciones (por ejemplo, el citomegalovirus, la rubeola), la fiebre prolongada, la inflamación, las medicaciones (como el ácido valproico, los antidepresivos inhibidores selectivos de la recaptación de serotonina), las drogas (el alcohol, la cocaína, el tabaco), la exposición a contaminantes ambientales (la polución aérea, los pesticidas, los metales pesados), la deficiencia de ácido fólico, anticuerpos maternos y niveles elevados de testosterona.


  Los factores de riesgo posnatales (después del parto) que se han estudiado son: las complicaciones en el parto, el parto por cesárea, el bajo peso al nacer, la exposición a contaminantes ambientales (por ejemplo, mercurio, plomo, pesticidas), la modificación de la flora intestinal a partir del uso reiterado de antibióticos, la dieta (la ingesta de colorantes, conservantes, soja, azúcares), la alta exposición a la televisión en los tres primeros años de vida y la exposición a dispositivos que emiten ondas electromagnéticas.


  Una mención aparte merecen las vacunas, por lo controversial del tema y las implicancias a nivel de la salud pública. Si uno busca, encuentra numerosos videos, documentales, textos, reportes (¡y hasta juicios ganados!) de personas que refieren que sus hijxs (o niñxs que conocen) tuvieron un retroceso significativo en su desarrollo luego de haber recibido determinadas vacunas; por otro lado, varios estudios científicos hasta la fecha no han encontrado una asociación entre vacunas y autismo. Esto da lugar a discusiones de muy alto voltaje (la vacuna que más ha estado en el “ojo de la tormenta” es la triple viral, también conocida como MMR), en un ambiente cargado de conflictos de interés.


  Uno de los problemas que ha surgido en estos últimos tiempos es que, a partir de la decisión de algunos padres de no vacunar a sus hijxs, han vuelto a aparecer focos de sarampión en algunos lugares, provocando consecuencias graves en algunos niñxs. El sarampión es una enfermedad que ya había sido erradicada de varios países y el hecho de que vuelva a generar problemas es una consecuencia indeseada en la salud pública. Creo que nadie querría que un hijx tenga una infección grave por sarampión pudiendo evitarlo.


  En este escenario vale la pena intentar adoptar una posición intermedia y cauta. Que algunas vacunas pueden generar efectos adversos indeseados en algunos niñxs es una realidad, infrecuente pero realidad al fin (basta con leer el prospecto y descubrir, por ejemplo, la palabra “encefalitis” entre los efectos adversos de algunas vacunas). Por otro lado, que algunos niñxs con CEA tienen sistemas inmunes que no funcionan de manera típica, también es una realidad, así que en determinados niñxs vulnerables algunas vacunas podrían tener un efecto de insulto ambiental. Por lo que sugiero, mientras que los investigadores siguen estudiando si las vacunas son un factor de riesgo para algunos niñxs, cuando se sospechen desafíos en el desarrollo de un niñx y hasta no chequear cómo funciona su sistema inmune, que seamos lo menos incisivos posible con su esquema de vacunación. Es decir, démosle solamente las vacunas indispensables, usemos la cantidad mínima de dosis y espaciémoslas en el tiempo, etc. Si este tema genera preocupación, habría que hablarlo abiertamente con el pediatra antes de tomar alguna decisión.


  Prevalencia: hablemos de números


  La prevalencia es un término que se refiere al número de casos de una condición determinada en la población total. En general, se expresa a través de un porcentaje (por ejemplo, el 1% de la población general tiene X), o a través de una expresión: 1 de cada X. Para tomar una cifra que se usa de referencia en gran parte del mundo, elijo compartir con ustedes la prevalencia que estima la agencia CDC de los Estados Unidos. En 2018 el CDC publicó una prevalencia de 1 en 59. Esto quiere decir que 1 de cada 59 niñxs actualmente tiene CEA. Cuando uno lo lleva a situaciones de la vida real, este número quiere decir 1 niñx en un grado donde hay 2 aulas de 30 niñxs cada una; o una persona en un vagón de subte en horario pico; o 51 personas en un recital donde concurren 3.000 personas; o 1.017 personas en un partido de fútbol donde hay 60.000 espectadores; o en un país como la Argentina, donde habitan unas 42.000.000 de personas, hay más de 700.000 con CEA. Son muchos, ¿no?


  Cuando hablamos de CEA vamos a encontrar números de prevalencia dispares en distintos lugares donde se han llevado a cabo estudios epidemiológicos (los que se dedican en general a establecer cifras de prevalencia). ¡Hace unos años se hizo un estudio en Corea del Sur que dio una prevalencia superior al 2%! Lamentablemente, en América Latina escasean este tipo de trabajos, personalmente conozco uno que se hizo en San Pablo, Brasil, y otro en México. De todos modos, lo que seguro va a llamar mucho la atención es la tendencia creciente de la cifra de prevalencia en los últimos veinte años. ¡Algunos señalan un aumento de prevalencia mayor al 600%! Y si uno habla con docentes, profesionales de la salud que atienden niñxs pequeños y otras personas que también están en contacto con niñxs, detectará que la mayoría nota que actualmente hay muchos más niñxs con este diagnóstico que antes. Obviamente, la pregunta del millón es ¿por qué? La respuesta se puede dividir en dos partes.


  Por un lado, encontramos las fundamentaciones más convencionales que explicarían un 50% de este aumento, y en este sentido tenemos tres razones principales de aumento de prevalencia. En primer lugar, ubicamos a la creciente concientización e información de los profesionales y de la población general, que probablemente incide en la identificación más precisa de los niñxs que presentan estas características. En segundo lugar, ubicamos los cambios en las clasificaciones diagnósticas, y cómo al cambiar los criterios diagnósticos podemos ampliar el alcance de las categorías diagnósticas (es decir, que más personas cumplan criterios diagnósticos) o hacerlas más restrictivas (que menos personas cumplan los criterios diagnósticos). En este caso, en su momento el DSM-IV (una de las clasificaciones diagnósticas que usamos los psiquiatras y que mencionaremos en el próximo capítulo) propuso categorías más amplias que el manual anterior, lo que trajo como consecuencia que más personas (especialmente aquellas con buen nivel cognitivo y de lenguaje) fueran incluidas dentro del espectro autista. En tercer y último lugar, tenemos lo que se llama el efecto de “sustitución diagnóstica” a lo largo del tiempo, y que hace referencia al hecho de que en el pasado había personas que recibían otro diagnóstico (el ejemplo más clásico es el de discapacidad intelectual), y que si hoy fueran evaluadas recibirían el diagnóstico de CEA. A favor de este último punto hablan las cifras de prevalencia de discapacidad intelectual en los Estados Unidos, que han ido disminuyendo en los últimos años (curva opuesta a la de CEA).


  En relación a la otra parte de la explicación del aumento de prevalencia, podemos encontrar la respuesta en las teorías menos conservadoras, y que se relacionan con la investigación de factores de riesgo que mencionaba anteriormente. Algunos investigadores proponen que el aumento de prevalencia de CEA tiene que ver con factores ambientales y con cómo están incidiendo estos factores en el neurodesarrollo temprano. Aquí podemos incluir varios interrogantes en torno a lo que comemos, a lo que estamos expuestos, al uso de dispositivos electrónicos, a la transmisión intergeneracional, a nuestros estilos de vida, a los modelos de crianza y un sinfín de preguntas más. En los años venideros probablemente se encuentren algunas respuestas a estos interrogantes.


  Características generales de una persona con CEA


  Para repasar de una manera simple las características de una persona que tiene diagnóstico de CEA, nos podemos basar en los criterios diagnósticos que propone el DSM-V, recordemos que es una forma de clasificar los diagnósticos en el área de la salud mental. De esta manera, también, nos vamos a adentrar en qué signos buscan los profesionales de la salud cuando hacen un diagnóstico.


  El DSM-V enumera cuatro criterios diagnósticos que se deben cumplir para que una persona reciba el diagnóstico de Trastorno del espectro autista (TEA), a saber:


   


  A. Desafíos persistentes en la comunicación social y la interacción social en diversos contextos (existen tres subcriterios para que se cumpla este criterio A):


  A1. Desafíos en la reciprocidad socio-emocional (por ejemplo, desafíos para iniciar y mantener una conversación con otras personas, desafíos para prestar atención conjuntamente).


  A2. Desafíos en las conductas de comunicación no verbal (por ejemplo, desafío en el contacto visual, lenguaje corporal, expresiones faciales, gestos, melodía/entonación peculiar de la voz).


  A3. Desafíos en el desarrollo y el mantenimiento de relaciones sociales (por ejemplo, desafíos para jugar de manera imaginativa, desafíos para entablar y desarrollar amistades).


  B. Patrones restringidos y repetitivos de conducta, intereses o actividades (existen cuatro subcriterios, de los que deben estar presentes al menos dos para que se cumpla este criterio B):


  B1. Lenguaje, movimientos o uso de objetos de manera estereotipada o repetitiva (por ejemplo, palabras o frases dichas de manera repetitiva, aleteo, secuencia repetitiva con algún objeto o juguete).


  B2. Adherencia excesiva a rutinas/rituales o excesiva resistencia al cambio (por ejemplo, la mesa debe estar puesta de una manera determinada, los juguetes deben estar ordenados siguiendo algún patrón, ritual al irse a dormir, si va al colegio por un camino distinto al habitual le genera malestar).


  B3. Interés fijo altamente restrictivo, anormal en intensidad o en foco (por ejemplo, puede pasar mucho tiempo mirando un ventilador, el lavarropas, las ruedas de un auto, o algún otro objeto de su interés; en el caso de adultos, pueden estar hablando continuamente de su tema de interés, como medios de transporte, hechos históricos, datos estadísticos de algún deporte, fechas, géneros musicales, números, patrones, etcétera).


  B4. Hiper/hipo reactividad al input sensorial o interés inusual en aspectos sensoriales del ambiente (por ejemplo, mucha sensibilidad ante algunos ruidos por lo que se tapa los oídos, hipersensibilidad al tacto superficial, caminar en puntas de pie, malestar con los cortes de pelo o uñas, falta de registro de temperatura ambiental o del dolor físico, interés particular en olores, gustos, luces, texturas).


  C. Los síntomas deben estar presentes desde la niñez (este criterio está para aclarar que el autismo es un cuadro del desarrollo infantil y que no es un cuadro que pueda aparecer repentinamente en la adultez).


  D. Los síntomas limitan e interfieren en el funcionamiento diario de la persona.


   


  Tengamos en cuenta que estas son las características generales de una persona con CEA, clave para llegar a un diagnóstico, pero es importante saber que hay muchas variaciones individuales y que en esta breve descripción no se agotan todas las características que podemos llegar a identificar en las personas, simplemente son las más frecuentes. Como sostiene el dicho: “Cuando conoces a una persona con autismo, conoces solo a una persona con autismo”. No supongamos que porque conocemos a una persona con CEA, también conocemos el perfil de todas las personas con CEA.


  Un último punto en este apartado tiene que ver con las mujeres con CEA. Desde las descripciones originales del autismo de los doctores Leo Kanner y Hans Asperger en la década del 40, ha habido un sesgo en relación al sexo, ya que la mayoría de los casos que se describían eran de varones. De hecho, se considera que la proporción de varones y mujeres con CEA es de aproximadamente 4:1 (4 varones por cada mujer con el diagnóstico). Por eso el color azul fue elegido para representar al autismo.


  Sin embargo, en los últimos años se ha empezado a prestar especial atención a las mujeres con CEA. Hay algunos autores que las consideran como la “punta invisible” del espectro autista. Actualmente, las características de las mujeres con CEA son diferentes de las de los hombres (esto resulta comprensible ya que los cerebros femenino y masculino tienen diferencias anatómicas y funcionales), y que esto obligaría a revisar las descripciones, las maneras de identificarlas, las herramientas diagnósticas y los apoyos que necesitan las mujeres. Se cree que ellas son más difíciles de diagnosticar porque aprenden a actuar socialmente con mayor facilidad que los hombres, los problemas de comprensión social son más sutiles y utilizan el intelecto para analizar las situaciones sociales, lo que permite que cuenten con estrategias de camuflaje que hacen que pasen más fácilmente “bajo el radar”. Además, sus intereses específicos suelen ser menos excéntricos que los de los hombres —animales, bandas de música, artistas—, y esto favorece a pasar más desapercibidas. Muchas de las mujeres que conozco que tienen diagnóstico de CEA han recibido el diagnóstico en la adultez, no pocas veces a partir del diagnóstico de un hijx. Existe un equipo de investigadores que está haciendo un trabajo excelente en relación al CEA en femenino en Iberoamérica; invito a los interesadxs a visitar su página web (www.mujerestea.com).


  El Síndrome de Asperger


  El Síndrome de Asperger merece un apartado especial. Ha habido idas y vueltas en relación a su inclusión como categoría diagnóstica específica, hasta que en 1994 se incluyó dentro del capítulo de los “Trastornos Generalizados del Desarrollo” del DSM-IV (que abarcaba también a otras categorías como el trastorno autista, el trastorno desintegrativo infantil, el trastorno de Rett y el trastorno generalizado del desarrollo no especificado). En 2013, cuando se publica el DSM-V, se cambia el nombre del capítulo (de TGD a TEA) y desaparecen las categorías diagnósticas específicas que existían anteriormente (es decir, las categorías de trastorno autista —equivalente a autismo—, trastorno de Asperger y trastorno generalizado del desarrollo no especificado pasan a formar parte de lo que llamamos actualmente Trastorno del espectro autista). Por ende, en resumidas cuentas, podemos decir que el Síndrome de Asperger solo existió durante 19 años como categoría diagnóstica específica dentro del manual DSM.


  ¿De dónde proviene el nombre Síndrome de Asperger? Hace honor a Hans Asperger, un pediatra austríaco que por primera vez describió este cuadro en niñxs en 1944. Si uno tuviera que resumir las características de una persona con Síndrome de Asperger, diría que esa persona tiene desafíos a la hora de interactuar socialmente con otras personas; que tiene ciertas dificultades para inferir los estados mentales, creencias, deseos, intenciones de otras personas; que puede tener una conducta socialmente inapropiada; que tiene ciertos intereses muy absorbentes y mucha memoria para recordar información asociada a esos intereses (por ejemplo, conocer todas las estaciones de subte y recorridos de trenes y colectivos en una gran ciudad; conocer todos los temas y las letras de una banda de música o un artista; ser especialista en alguna temática específica: dinosaurios, planetas, aviones, banderas; o hablar continuamente de un juego, actividad, película, etc.). Además, las personas con Síndrome de Asperger suelen tener una manera peculiar de hablar, pueden hablar en español neutro, tono monocorde y con una entonación peculiar; también, pueden llegar a tener un vocabulario extenso y a veces sofisticado, como si fuera un adulto o un pequeño profesor. Por otro lado, a veces tienen dificultades a la hora de decodificar la comunicación no verbal de otras personas, los gestos, los dobles sentidos, los chistes, las ironías, los mensajes entrelíneas. Y en cuanto al uso de la comunicación no verbal, pueden tener un uso limitado de gestos o expresiones faciales, y un contacto visual peculiar, que puede ser más o menos notorio, pero que de alguna manera llama la atención porque es inusual. Es bastante frecuente que las personas con Síndrome de Asperger tengan torpeza motora, como dificultades para atarse los cordones a los 5 años de edad o para hacer algunos deportes, etc. También presentan signos de un procesamiento sensorial atípico, como hipersensibilidad auditiva y/o táctil, y resistencia al cambio y niveles elevados de ansiedad. Uno de los personajes célebres de la televisión que mejor personifica a la persona con Síndrome de Asperger es Sheldon Cooper, de la serie californiana The Big Bang Theory. Sheldon es un físico teórico brillante quien tiene ciertos desafíos para interactuar socialmente, y por momentos presenta conductas sociales inadecuadas.


  Leyendo esta descripción, uno se puede preguntar: ¿qué diferencias hay entre el Síndrome de Asperger y el autismo? Para la clasificación anterior, la diferencia estaba en la edad de la adquisición del lenguaje (típica en el Síndrome de Asperger y demorada en el autismo) y en el nivel cognitivo (promedio o superior en el Síndrome de Asperger, de cualquier nivel en el autismo). Actualmente, hay cierto consenso con respecto a que las personas con Síndrome de Asperger y las personas con autismo, al compartir los desafíos socio-comunicativos y los intereses restringidos y repetitivos, pueden subsumirse dentro de un mismo paraguas diagnóstico que es el Trastorno del espectro autista. Por unos años, los cuadros descriptos por Leo Kanner (autismo) y Hans Asperger (Síndrome de Asperger) convivirán en los manuales diagnósticos bajo la denominación TEA/CEA. Veremos qué nos depara el futuro…


  4. LA PESQUISA Y EL DIAGNÓSTICO TEMPRANOS 
 COMO OPORTUNIDAD


  “Desde hace un año estoy dando vueltas sin saber qué tiene mi hijo y qué puedo hacer. Yo me doy cuenta de que la pasa mal en el colegio, por lo que en su momento me asesoré con una psicóloga y una psicopedagoga. Ambas coincidieron en que mi hijo tiene como diagnóstico Asperger. Por mi lado, luego de buscar información en internet, para mí también tiene Asperger, yo pienso igual que la psicóloga y la psicopedagoga. Sin embargo, hace unos días, cuando visitamos a un psiquiatra infantil para que firme su certificado de discapacidad, me dice que no coincide en el diagnóstico, por lo que no va a firmar el certificado.


  Nuevamente me encuentro como cuando arrancamos, sin saber qué hacer y él la sigue pasando muy mal, le cuesta tener amigos en la escuela. La verdad es que no sé en quién confiar porque algunos me dicen una cosa y después la psiquiatra me dice otra, no sé qué hacer. Hace poco me sugirieron que saque turno en el Hospital Garrahan para que le hagan un test, por lo que en estos días voy a averiguar sobre eso.


  Yo tampoco sé muy bien qué hacer, todo esto es nuevo para mí y voy yendo, o preguntando, según me van diciendo.


  Como te decía antes, por lo que averigüé y por lo que la psicóloga y la psicopedagoga que lo atendieron me dicen, para mí tiene Asperger. Pero sin ese certificado Gonzalo no puede acceder a las terapias, que por lo que consulté, lo podrían ayudar mucho.


  ¿Qué hago? ¿A dónde más puedo ir?”.


   


  Mail de Juan Pablo, papá de Gonzalo de 9 años


   


   


  Uno de los aspectos que más se ha estudiado del CEA es el efecto de la intervención temprana en el desarrollo y el pronóstico de los niñxs, y la calidad de vida de las familias. Por eso se insiste tanto en la importancia de identificar y diagnosticar tempranamente, y en las oportunidades que esto abre para los niñxs.


  El desarrollo cerebral temprano


  El desarrollo cerebral comienza durante el embarazo y comprende cuatro procesos fundamentales. En el primer proceso, las neuronas se forman en determinados lugares del cerebro, se llama neurogénesis (origen de las neuronas). En la segunda instancia, las neuronas deben viajar a las áreas del cerebro donde cumplirán sus funciones; este proceso se llama migración neuronal. En el tercero, cuando las neuronas llegan al lugar donde cumplirán sus funciones, establecen conexiones con otras neuronas que están cerca; a este proceso se lo conoce como sinaptogénesis (origen de las sinapsis o conexiones entre las neuronas). Y en la última instancia del proceso, la velocidad de la conducción del estímulo eléctrico entre las neuronas aumenta a través de un proceso que se llama mielinización.


  Estos cuatro procesos que describimos forman parte del desarrollo cerebral básico. Cualquier factor que altere a alguno de estos procesos básicos (por ejemplo, una inflamación, un factor genético, un “insulto” ambiental) puede provocar una desviación del desarrollo cerebral típico y generar cambios estructurales (como cambios en la estructura del cerebro), cambios en la conectividad y cambios funcionales (cambios en la función de las distintas áreas del cerebro). En la actualidad, se están investigando mucho los procesos de migración neuronal y sinaptogénesis, ya que se cree son los procesos clave que están afectados en los niñxs con CEA.


  Como las imágenes valen más que mil palabras, quiero compartir fotos que tomaron con un microscopio un grupo de investigadores. Son de la corteza prefrontal (un lugar del cerebro que se dedica a tareas cognitivas de alto nivel) de niñxs con desarrollo típico: recién nacidos (primera columna), de 1 mes (segunda columna), de 6 meses (tercera columna), y de 2 años (cuarta columna). Las que aparecen teñidas de negro son neuronas y se puede ver cómo en el lapso de dos años se pueblan ciertas áreas del cerebro y las neuronas se agrandan, se arborizan y establecen múltiples sinapsis, o conexiones, con neuronas adyacentes:
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  Es importante mostrar estas fotos porque sirven para que tengamos una noción de lo que está sucediendo en el cerebro de un niñx pequeño. Durante el embarazo, y en los primeros meses de vida, el director de orquesta de este complejo proceso son programas genéticos automáticos que indican a todos los actores del cerebro qué es lo que tienen que hacer. Luego del parto, quien se suma como director de orquesta fundamental de este proceso, y quien va indicando cómo se tiene que ir cableando el cerebro, es el ambiente. Es decir, la experiencia singular de cada persona en el contexto en el que vive es lo que regula la transcripción genética (cómo se expresan los genes) y cómo se cablea el cerebro.


  La importancia de la intervención temprana


  La neuroplasticidad es la propiedad del cerebro de adaptarse a los estímulos que va recibiendo mediante cambios en su estructura y función. Y es en los primeros 4-5 años de vida en los cuales la neuroplasticidad es más alta, luego va disminuyendo a medida que envejecemos. La neuroplasticidad es fundamental para el aprendizaje porque si nuestros cerebros no fueran plásticos, no podríamos aprender. En los primeros 4-5 años de vida, la capacidad plástica del cerebro, y por ende, la capacidad para aprender, es máxima. Es por este motivo que se insiste tanto en la importancia de la intervención temprana: si ofrecemos un ambiente óptimo y rico en oportunidades de aprendizaje a un niñx pequeño, tendrá una oportunidad inigualable de practicar y aprender habilidades. En el caso de un niñx con CEA, tendrá la oportunidad, por ejemplo, de aprender habilidades socio-comunicativas y mejorar su pronóstico.


  No nos debería llamar la atención, entonces, el hecho de que en la actualidad los estudios dedicados a identificar los efectos de la intervención temprana en niñxs con CEA muestren que el 10% de los niñxs se recuperan, y no cumplen más criterios diagnósticos dentro del espectro autista. Esto que antes era impensable, ahora se transforma en una realidad concreta para muchas familias. Si entendemos el alcance de esta herramienta, en nuestras manos está la posibilidad de transformar la vida de muchos niñxs.


  El rol de la pesquisa en la población general


  La palabra “pesquisa” se usa en el campo de la salud para referirse a la búsqueda e identificación de un grupo de individuos en la población general que están en riesgo de presentar alguna condición. La traducción en inglés es screening. En el campo del espectro autista, llamamos pesquisa a la identificación de niñxs pequeños en riesgo de tener CEA. La pesquisa no es equivalente a un diagnóstico, y es importante aclararlo porque se suscitan muchos malentendidos con respecto a este tema. Con una pesquisa sistemática a determinadas edades, intentamos identificar a aquellos niñxs en la población general que presentan algunas señales de alarma en su desarrollo socio-comunicativo. Una pesquisa positiva significa que hay que realizar una evaluación integral del desarrollo de ese niñx.


  Algunos signos de alerta que vale la pena tener en cuenta en niñxs pequeños son:


   


  • Que no establezca contacto visual (la mirada es un regulador muy importante de la interacción social).


  • Que no sonría ni exprese alegría a los 6 meses.


  • Que no realice intercambio de sonidos, sonrisas o gestos faciales a los 9 meses.


  • Que no responda a su nombre a los 10 meses (a veces esto puede confundirse con problemas de audición, por lo que es importante evaluar la audición en niñxs que no responden a su nombre).


  • Que no balbucee a los 12 meses.


  • Que no interactúe con gestos como señalar, alcanzar, mostrar o saludar con la mano a los 12 meses (1 año de edad).


  • Que no diga palabra alguna a los 16 meses.


  • Que no diga ninguna frase de 2 palabras con sentido (sin imitar o repetir) a los 24 meses (2 años de edad).


  • Que haya una pérdida de lenguaje, del balbuceo o de alguna habilidad social a cualquier edad.


   


  La Asociación Americana de Pediatría, institución reconocida a nivel mundial, recomienda la vigilancia sistemática del desarrollo a los 9 meses, a los 18 meses (1 año y medio) y a los 30 meses (2 años y medio) de edad. Es decir, los pediatras deberían evaluar el desarrollo socio-comunicativo de los niñxs en los controles pediátricos habituales de dichas edades, de la misma manera que chequean, por ejemplo, el desarrollo motor (se espera que alrededor del año de edad los niñxs empiecen a caminar).


  Además de los pediatras, que cumplen un rol fundamental, los padres también pueden colaborar en el proceso de pesquisa sistemática completando ciertos cuestionarios (que se llaman herramientas de pesquisa) a las edades mencionadas anteriormente. Estos cuestionarios ayudan a identificar banderas rojas en el desarrollo socio-comunicativo de los niñxs. Hay múltiples herramientas de pesquisa, generalmente son cuestionarios sencillos que se responden muy fácilmente. Algunos ejemplos de estas herramientas que tienen una versión en español son el CSBS-DP (se usa en niñxs de 6 a 24 meses), el M-CHAT-R/F (se usa en niñxs de 16 a 30 meses)7, y el Q-CHAT (se usa en niñxs de 18 a 48 meses). En algunas páginas web, como la de PANAACEA, se pueden completar estos cuestionarios online y obtener el puntaje de manera automática. Como mencioné anteriormente, cuando existe una pesquisa positiva, ese niñx presenta ciertos indicios de riesgo en su desarrollo socio-comunicativo, y es necesario realizar una evaluación integral de su desarrollo.


  Es muy importante que en cada pueblo o ciudad haya algún tipo de estrategia de vigilancia del desarrollo. El mejor escenario es que los pediatras sean los que evalúan el desarrollo socio-comunicativo de los niñxs, pero a veces esto no ocurre. Existen programas de pesquisa sistemática realizados en vacunatorios, salas de atención primaria, guarderías/jardines de infantes, o en otros lugares donde concurran niñxs de entre 1 y 4 años de edad. Para completar los cuestionarios de pesquisa no se necesita ser un especialista de la salud; simplemente un adulto que conoce al niñx. Puede ser la madre, padre, abuelx, docente, amigx de la familia, etc. Cuanto más informada esté toda la sociedad, más niñxs en riesgo podrán ser identificados y más vidas podremos transformar, ya que, como dijimos al inicio, intervenir tempranamente hace toda la diferencia en la vida de un niñx y su familia.


  ¿Es posible hablar de prevención?


  Antes la palabra “prevención” no aparecía ni de casualidad en el campo del espectro autista, pero en estos últimos años ha empezado a colarse en algunas charlas o textos. Lo cierto es que la prevención suele ser el objetivo principal de la medicina, y muchos de los que hemos estudiado esta apasionante carrera escuchamos más de una vez: “Prevenir es mejor que curar”. Claramente, prevenir evita algunas consecuencias indeseadas de muchas condiciones del campo de la salud, además de disminuir mucho el costo de los tratamientos necesarios. Es decir, prevenir es mejor para la persona, y además, es más barato.


  Entonces, cuando hablamos de prevención en el campo del espectro autista, hacemos referencia a dos cuestiones principales:


   


  
    	Podemos evitar ciertos factores de riesgo (por ejemplo, la alta exposición a la televisión en los primeros 3 años de edad, que está asociada a problemas de lenguaje y comunicación en niñxs pequeños).


    	Podemos monitorear desde muy temprana edad el desarrollo de aquellos niñxs que sabemos que tienen un riesgo aumentado de tener CEA (niñxs que tienen hermanxs con CEA, niñxs prematuros, hijxs de madres que estuvieron expuestas a factores de riesgo durante el embarazo, etcétera).

  


   


  El hecho de monitorear desde muy temprano el desarrollo de las poblaciones de niñxs en riesgo nos permite darnos cuenta de inmediato cuando hay alguna señal de alarma o alguna desviación en su desarrollo, y esto a su vez nos permite intervenir muy tempranamente. Es muy interesante leer algunos estudios que se han llevado a cabo, y que prueban los efectos de intervenciones mediadas por padres en poblaciones de riesgo.


  Uno de ellos se hizo en bebés de 7 a 10 meses de edad que eran hermanxs menores de niñxs con CEA (por tanto, población de riesgo) y que aún no exhibían ninguna señal de alarma en su desarrollo socio-comunicativo; los padres implementaron maneras de interactuar y comunicarse con sus hijxs provenientes de un abordaje llamado PACT8, y los investigadores vieron que como resultado los bebés prestaban más atención a los padres y que se reducía el riesgo de tener CEA. ¿Se imaginan los efectos que podríamos obtener si a todxs los niñxs en riesgo les pudiéramos ofrecer tempranamente un ambiente de desarrollo óptimo a través de sus cuidadores? Estaríamos, efectivamente, hablando de prevención (o más que hablando, ¡estaríamos previniendo!).


  Una vez más quiero resaltar la importancia de la intervención temprana, ya que mejora el pronóstico del niñx, mejora la calidad de vida de la familia y reduce los costos asociados al tratamiento que requiere el niñx.


  El proceso de evaluación diagnóstica


  La evaluación diagnóstica es el proceso que se lleva a cabo cuando existe preocupación por parte de un adulto en torno al desarrollo de un niñx, o cuando se identifica un niñx en riesgo a partir de una pesquisa en la población general, como vimos antes. En una encuesta reciente9 realizada por un grupo de investigadores en seis países latinoamericanos, se identificó que el promedio de edad en el que aparecían las primeras preocupaciones de un adulto en relación al desarrollo de un niñx era 2 años, y el promedio de edad en la que se realizaba el diagnóstico era 4 años. Es decir, ¡2 años de brecha entre las primeras preocupaciones y el diagnóstico! ¿Se imaginan lo que se podría lograr a través de la intervención temprana si aprovecháramos la ventana de oportunidad que existe en los niñxs de 2 a 4 años de edad?


  Una de las tareas pendientes de los profesionales de la salud es reducir esta brecha y aprender a escuchar más a los padres; en general, cuando una madre o un padre está preocupado por el desarrollo de su hijx, no se equivoca. Es muy importante que los padres sepan que cuando hay algo que les llama la atención, tienen que consultar con un profesional que los escuche y que derive al niñx a una evaluación.


  En condiciones ideales, una evaluación diagnóstica debería ser integral e interdisciplinaria. Integral significa que incluye distintos aspectos del desarrollo; interdisciplinaria, que participan del proceso varios profesionales de distintas disciplinas. Una evaluación de estas características incluiría lo siguiente:


   


  • evaluación diagnóstica propiamente dicha.


  • observación de la conducta del niñx.


  • entrevista con sus padres o cuidadores.


  • evaluación del nivel madurativo / conducta adaptativa / desarrollo.


  • evaluación del lenguaje y la comunicación.


  • evaluación del perfil sensorial y las praxias (habilidades motoras).


  • evaluación del nivel cognitivo y perfil de aprendizaje.


  • evaluación neurológica (por ejemplo, síndromes neurológicos, epilepsia).


  • evaluación de los problemas médicos concomitantes al diagnóstico (por ejemplo, problemas inmunológicos, gastrointestinales, metabólicos, hormonales, mitocondriales, etcétera).


  • evaluación de los factores personales, familiares o ambientales que funcionen como barreras o como facilitadores en la vida de la persona.


   


  En una evaluación integral interdisciplinaria pueden participar profesionales médicos (pediatras, neurólogos, psiquiatras), psicólogos, psicopedagogos, fonoaudiólogos, neurolinguistas, terapeutas ocupacionales, psicomotricistas, estimuladores tempranos, y otros profesionales que saben de desarrollo infantil. La mirada interdisciplinaria suele aportar mucha riqueza a la evaluación del desarrollo de un niñx. Lamentablemente, no siempre se puede incluir a profesionales de distintas disciplinas. En ese caso, el requerimiento mínimo para hacer un diagnóstico es contar con un profesional que conozca los criterios diagnósticos de los desafíos en el desarrollo infantil, que pueda observar al niñx y hablar con sus padres. Esto también aplica a niñxs más grandes, adolescentes y adultos; para realizar un diagnóstico el profesional debe observar e interactuar con la persona y obtener información de sus familiares cercanos.


  Existen herramientas de apoyo al diagnóstico propiamente dicho que probablemente hayan escuchado nombrar, como el ADOS-2 (escala de observación), el AMSE (escala de observación), el ADI-R (entrevista a padres), el 3Di (entrevista a padres). Por otro lado, los profesionales de otras disciplinas usarán distintas herramientas de testeo, como Vineland (VABS-II), Mullen, WISC, Leiter, PLS, perfil sensorial, u otras, con el objetivo de obtener información sobre los niveles de funcionamiento del niñx. A su vez, los neurólogos suelen pedir EEG (electroencefalogramas), PSG (polisomnografías), PEAT (potenciales evocados auditivos de tronco). Asimismo, es usual que los pediatras evalúen la audición y la visión, el nivel de desarrollo, además de pedir análisis de sangre, orina y otros, si sospechan que hay problemas médicos concomitantes.


  Aunque muchos grupos de investigación están estudiando potenciales biomarcadores —marcadores biológicos que dan cuenta de la existencia o no de alguna condición o enfermedad— de CEA, es importante saber que al día de hoy aún no se han descubierto test que permitan el diagnóstico de CEA. Es decir, no existe ningún estudio (de neuroimágenes, de neurofisiología, de seguimiento de mirada, de sangre, de orina, de pelo, etc.) que dé como resultado un diagnóstico de CEA. No existe un equivalente de lo que es la hiperglucemia (alto nivel de glucosa en sangre) para el diagnóstico de diabetes, en el que con un simple estudio de sangre (glucemia), podemos saber si alguien tiene diabetes o no. En el caso de la diabetes, la hiperglucemia sería un biomarcador. Volviendo al campo del espectro autista, todavía dependemos de la observación de la conducta de un niñx y de la información que nos brindan sus padres para poder llegar al diagnóstico de CEA.


  Objetivos de la evaluación diagnóstica


  Uno de los objetivos de la evaluación integral e interdisciplinaria es llegar a alguna conclusión en relación al desarrollo del niñx. ¿El desarrollo es típico? ¿O el niñx tiene algún desafío en su desarrollo? Los diagnósticos más habituales son el retraso global del desarrollo, los desafíos en el desarrollo del lenguaje y la comunicación, en el desarrollo motor, en el procesamiento sensorial, en la atención y la autorregulación, y los socio-comunicativos. Algunos de estos desafíos pueden coexistir, es decir, hay niñxs que por ejemplo tienen desafíos en la comunicación y en el procesamiento sensorial.


  Si tomáramos el ejemplo de un niñx que presenta características compatibles con el diagnóstico de CEA, y solo contáramos con un profesional evaluador que conoce los criterios diagnósticos del DSM-V, y que pudo observar al niñx y hablar con sus padres, este es el tipo de información diagnóstica al que podríamos acceder:


   


  • X (nombre de niñx) presenta un cuadro compatible con el diagnóstico de TEA - Trastorno del Espectro Autista (esto significa que cumple con los criterios diagnósticos A, B, C y D que mencioné en el capítulo anterior), caracterizado por: aquí se pueden mencionar las características encontradas o referidas por los padres durante la evaluación en relación a los criterios diagnósticos A y B (establece poco contacto visual, no suele responder al nombre, lleva de la mano a los padres hasta el objeto que quiere, demuestra mucho interés por las ruedas de los autos y dedica mucho tiempo a hacerlas girar, alinea sus juguetes, presenta mucha resistencia al cambio en sus rutinas, tiene hipersensibilidad auditiva ante ruidos como la aspiradora o la licuadora, etcétera).


  • El patrón de inicio de los síntomas fue: progresivo/regresivo (algunos niñxs van presentando las características progresivamente y otros, tras un desarrollo aparentemente típico, pierden súbitamente habilidades que ya habían adquirido, como palabras o contacto visual. Este patrón de inicio se llama regresivo).


  • Su nivel de lenguaje es: no habla/palabras sueltas/frases/fluencia verbal.


  • Su nivel cognitivo estimado es: bajo/promedio/alto.


  • Tiene los siguientes especificadores/modificadores: aquí se pueden mencionar condiciones médicas que presente la persona (frágil X, discapacidad intelectual, epilepsia, problemas gastrointestinales, alergias, etc.) o también se puede incluir un especificador taxonómico (perdón por el tecnicismo) y se puede decir que las características encontradas son del tipo “Síndrome de Asperger”.


  • El nivel de apoyo que necesita es: apoyo/apoyo sustancial/apoyo muy sustancial. Esto se traduce a los niveles 1 (necesita apoyo), 2 (necesita apoyo sustancial) y 3 (necesita apoyo muy sustancial) que suelen especificarse en el DSM-V.


   


  En este punto es necesario hacer una mención especial a los criterios diagnósticos C y D del DSM-V. Con respecto al criterio C, que dice que los síntomas deben estar presentes desde la niñez, es interesante notar la aclaración que hace el manual diagnóstico: “Aunque las limitaciones/características pueden no ser evidentes en contextos donde no haya demandas sociales”. Esta aclaración está en línea con el Modelo social de la discapacidad, ya que trae el factor ambiente a la ecuación: si el contexto social en el que se mueve el niñx no le demanda ciertas habilidades, es posible que los desafíos o limitaciones del niñx pasen desapercibidas. En la medida en que haya un contexto más demandante, los desafíos se pueden hacer más evidentes, y será más probable un diagnóstico.


  Con respecto al criterio diagnóstico D, dice que: “Los síntomas limitan o interfieren en el funcionamiento diario”. Este es un criterio muchas veces pasado por alto y que aparece en la gran mayoría de las categorías diagnósticas de los manuales diagnósticos en psiquiatría. Sin embargo, es una pregunta profunda y fundamental que hay que hacerse: ¿estas características o maneras de ser generan malestar o sufrimiento a la persona?, ¿interfieren o limitan su funcionamiento? Ya que si no hay sufrimiento ni interferencia… sigue otra pregunta muy importante: ¿la persona necesita algún apoyo/ayuda/tratamiento? Si la respuesta es no, ¿hay alguien en su entorno que esté sufriendo y necesite un apoyo? Estas son preguntas importantes y que muchas veces no se hacen.


  En algunos casos de niñxs, adolescentes y adultxs que he conocido me he preguntado, ¿para qué serviría un diagnóstico? No hay que perder de vista que hay personas que tienen características de CEA que viven en contextos inclusivos y que no necesitan apoyos o que cuentan con apoyos naturales, por lo que no requieren de intervenciones provenientes del sistema de salud. De hecho, conozco varias personas con CEA que no han sido diagnosticadas y que viven vidas felices y plenas.


  Resumiendo un poco, una evaluación diagnóstica sirve para identificar el perfil único de fortalezas y desafíos de la persona evaluada y los factores personales, familiares y contextuales que funcionan como facilitadores o como barreras en el desarrollo de una persona, el ejercicio de sus derechos y la plena participación e inclusión en la sociedad.


  El momento del diagnóstico


  Imagino que muchos de ustedes habrán llegado a este libro porque conocen a una persona cercana que ha recibido el diagnóstico de CEA (hijx, nietx, sobrinx, hermanx, padre, madre, hijx de amigxs, alumnx, amigx, pareja, etc.). La verdad es que el diagnóstico suele ser un punto de inflexión en la vida de una familia. Muchos padres que conozco recuerdan con exactitud la fecha, el horario, el lugar, el aspecto y las palabras de la persona de quien recibieron el diagnóstico. Este tipo de recuerdo tan vívido es parecido a los recuerdos que se dan en situaciones traumáticas. Lamentablemente, muchas familias no han tenido una experiencia fácil en el momento del diagnóstico.


  He escuchado experiencias de todo tipo en relación al momento del diagnóstico: sorpresa, incredulidad, shock, angustia profunda, tristeza, llanto, desesperanza, impotencia, no tener idea de qué se estaba hablando, preocupación, enojo, incertidumbre, aparición de múltiples preguntas, negación, parálisis, indiferencia, aceptación activa, confirmación de las sospechas, alivio, asertividad, empoderamiento, tendencia a la acción, etcétera.


  Cuando una madre y/o un padre escuchan la palabra “autismo” en relación a un hijx, probablemente reaccionen según lo que creen saber o saben efectivamente acerca del autismo. Puede ser que se les presente la imagen de alguien que lo tiene, como el personaje de Dustin Hoffman en la película Rain Man, o de lo que imaginan que es el autismo. Las reacciones, también, estarán ligadas a las expectativas en relación a ese hijx (en general cuantas menos expectativas en relación a un hijx, menor cantidad de frustraciones), a su personalidad y a la manera en la que fue comunicado el diagnóstico (sentencia versus oportunidad).


  Hay preguntas muy frecuentes que pueblan la mente de los padres: ¿por qué pasó esto? ¿Va a hablar algún día? ¿Siempre va a ser así? ¿Va a poder ir a la escuela? ¿Va a aprender? ¿Lo van a hostigar en el colegio? ¿Puede ser feliz? ¿Podrá tener una pareja y una familia algún día? ¿Qué va a pasar cuando nosotros no estemos más? Y en relación a los pasos a seguir, también aparecen múltiples interrogantes: ¿cómo lo puedo ayudar? ¿Cuál es el mejor tratamiento? ¿Conviene contarlo a nuestros familiares? ¿Conviene decirlo en la escuela? ¿Cómo les decimos a los hermanxs? ¿Qué tenemos que hacer? ¿Nos tenemos que mudar a otra ciudad? ¿Quiénes son los expertos en el tema? ¿A quién tendríamos que contactar? ¿Cómo vamos a cubrir el costo del tratamiento? ¿Cuándo hay que contarle acerca de su diagnóstico? Y muchas otras preguntas que probablemente recordarán.


  Creo que, por sobre todas las cosas, la evaluación diagnóstica debería responder a una pregunta esencial: ¿la persona necesita algún tipo de apoyo? Y si la respuesta es sí, ¿qué apoyo/s necesita?


  La comunicación del diagnóstico: el escenario ideal


  Es muy importante que en el momento de la comunicación del diagnóstico el profesional se tome el tiempo necesario y que elija un lugar tranquilo (y libre de interrupciones). También que sepa el nombre de los padres y de su hijx, que sea amable con sus palabras y respetuoso en el trato (y que no olvide que los padres están en una situación de vulnerabilidad), que pregunte inicialmente qué es lo que los padres piensan en relación a lo que le pasa a su hijx, que resalte tanto las fortalezas como los desafíos que se identificaron durante la evaluación (¡y no solo los desafíos!). Es muy importante que use lenguaje sencillo para explicar y que chequee qué información les quedó a los padres (una manera simple de hacerlo es pedirles que cuenten qué fue lo que entendieron), que dé lugar a todas las preguntas que sean necesarias, que no haga predicciones ni sentencias ni establezca techos del estilo “nunca va a hablar” (porque muy probablemente se equivoque). Es vital que el profesional crea genuinamente en la potencialidad del niñx, que empodere a los padres, les confirme que ellos son las personas más importantes en la vida de su hijx y les cuente todo lo que pueden hacer para acompañarlo, que les transmita calma, confianza, optimismo y esperanza.


  El diagnóstico debería ser visto como una oportunidad que abre innumerables posibilidades en la vida de un niñx y de una familia. Ojalá cada vez más familias puedan acceder a una experiencia amable al recibir el diagnóstico, porque realmente hace toda la diferencia de cara a los siguientes pasos que tienen que dar. Y si no tuvieron una experiencia positiva, es importante que intenten recuperarse lo más pronto posible, porque los padres con una actitud paciente, tranquila, confiada, optimista y proactiva tienen todas las chances de convertirse en los factores pronósticos positivos más importantes en la vida de sus hijxs.


  
    
      7 Al final del libro, en la sección “Caja de herramientas”, el lector podrá encontrar el link del test.

    


    
      8 Intervención mediada por padres del Reino Unido, las siglas significan: Parent-Mediated Communication-Focused Treatment in Children with Autism.

    


    
      9 Encuesta REAL 2016, realizada en seis países latinoamericanos

    

  


  5. UN PLAN A LA MEDIDA DE CADA PERSONA Y DE CADA FAMILIA


  “Me va muy bien con TEM. Puedo estar enganchada con Sofía el triple de tiempo. El miércoles jugamos 15 minutos súper conectadas y, aun, puedo sentir la felicidad. Aprendí a esperarla y a hacer pausas…”.


   


  Carla (28 años, mamá de Sofía)


   


  “Me encontré con todas las herramientas que necesito para trabajar con mi hijo, las herramientas que te dan, preferiría haberlas tenido 20 meses atrás cuando a mi hijo le diagnosticaron lo que tiene”.


   


  Gonzalo (36 años, papá de Ramiro)


   


  “Yo siento, realmente por sentido común de papá, que con esto sí voy a poder conectarme con mi hijo y que por fin encontré las herramientas que necesito para hacerlo”.


   


  Martín (42 años, papá de Tomás)


   


   


  A partir del diagnóstico, se abren muchos caminos posibles. Las preguntas más habituales que empiezan a rondar las mentes de los padres (suponiendo que la persona diagnosticada fuera un niñx) son: ¿qué tenemos que hacer? ¿Cuál es el tratamiento? ¿A quién tenemos que consultar? ¿Cómo ubicamos a los profesionales que pueden tratarlo? ¿Cuál es el pronóstico? Muchas familias transitan un período de incertidumbre y de no saber por dónde empezar.


  Mi intención es compartirles algunos principios generales sobre la intervención para que tengan herramientas a la hora de tomar decisiones. Y justamente, para poder tomar decisiones de manera informada acerca de cualquier cuestión es muy importante, valga la redundancia, estar informados. Entonces, junto con los trámites administrativos que hay que empezar a hacer para poder acceder a los tratamientos según el sistema de salud —y según la ciudad o país donde vivan— y la cobertura en salud que tenga la familia, es muy importante informarse sobre el CEA y las alternativas de tratamiento que existen (¡que son realmente muchas!). Las fuentes de información, en términos generales, son tres:


   


  
    	Hablar con especialistas que puedan orientar a la familia en los primeros pasos,


    	buscar información de calidad en internet y redes sociales, y


    	contactar a organizaciones de padres locales (quienes suelen contar con información muy valiosa de los recursos locales).

  


  Las 3 variables clave a considerar


  Partimos de una pregunta central que hay que intentar responder: ¿qué apoyos necesita mi hijx y qué apoyos necesitamos como familia? Hay 3 variables que son clave a la hora de diseñar un plan integral de intervención que sea ajustado a las posibilidades reales de una familia y lo más exitoso posible. Las 3 variables que hay que tener en cuenta son: 1) el perfil único de fortalezas y desafíos de la persona con CEA, 2) el sistema de creencias de la familia, y 3) los recursos profesionales existentes a nivel local.


  Con respecto al perfil único de fortalezas y desafíos de la persona, lo deseable es que ese sea un producto de la evaluación diagnóstica y de la observación de los padres: ¿cuáles son sus fortalezas? ¿Qué hace bien? ¿Cuáles son sus desafíos? ¿Qué le cuesta? Es importante que siempre hagamos hincapié en las fortalezas y no solo pongamos el foco en los desafíos. Una buena práctica es escribir las fortalezas y desafíos en dos columnas, y tratar de que estas columnas estén en equilibrio. Me refiero a que haya un listado de similar extensión en las dos columnas. Todos deberíamos poder hacer este ejercicio con nosotros mismos.


  Con respecto al sistema de creencias de una familia, es muy importante identificar las creencias de cada madre/padre en torno a lo que le pasa a su hijx, lo que habría que hacer, lo que probablemente funcionaría o lo ayudaría, lo que no funcionaría, lo que quisiera evitar a toda costa, lo que conoce que a otra persona le hizo bien, lo que le gustaría que le ofrecieran si uno estuviera en la misma situación, lo que más les preocupa, las soluciones que imagina, lo que desean para su hijx, las expectativas en relación al futuro, las prioridades, etc. Estas creencias suelen ser individuales (y dependen de la historia de vida, los valores y la personalidad), por lo que es frecuente que sean diferentes entre los padres (y ni que hablar de los integrantes de la familia extendida, que muchas veces aportan su granito de arena —o montaña de arena— a la hora de opinar). Pero es muy importante tener claro que estas creencias son muy influyentes en las decisiones, acciones, emociones y en los éxitos/fracasos de los abordajes que se intenten.


  Por ejemplo, si una madre es totalmente contraria a que su hijx tome una medicación psiquiátrica (porque cree que las medicaciones hacen mal y no se deben usar en niñxs), es posible que ante la indicación eventual de una medicación por parte de un profesional, la madre se angustie (emoción), tire a la basura la muestra de medicación que recibió (acción) y decida hacer una consulta con otro profesional (decisión). En este caso, la recomendación del profesional no llegaría a buen puerto por no considerar las creencias de la madre de este niñx. Esto pasa muchísimas más veces de lo que uno imagina. No subestimemos las creencias. Son poderosas en todo sentido.


  Por último, con respecto a los recursos profesionales existentes a nivel local, es importante hacer una investigación y una suerte de mapa en el pueblo o ciudad, de los profesionales, equipos y centros especializados en desarrollo infantil que hay, sus disciplinas específicas (pediatría, psicología, fonoaudiología, terapia ocupacional, psicopedagogía, estimulación temprana, musicoterapia, etc.) y los tipos de abordajes que ofrecen (TCC, DIR-Floortime, integración sensorial, PROMPT, tratamiento de los problemas médicos concomitantes al diagnóstico, intervenciones mediadas por padres, etc.). Una manera de construir este mapa es hablando con otros padres, preguntando en las obras sociales u hospitales, investigando redes de recursos profesionales que brindan ciertas organizaciones en sus páginas web, etc. Este mapa del territorio es importante para que los profesionales que hicieron el diagnóstico (generalmente en las grandes ciudades) eviten indicar tratamientos que no existen en los lugares donde viven las familias (y así evitar frustración, angustia e impotencia en los padres). Cuando nos sentamos a diseñar un plan de apoyos, tenemos que trabajar con los recursos reales y concretos que existen en el lugar. En algún sentido sería cultivar el arte de lo posible.


  Los 4 principios fundamentales de la intervención


  Es muy útil conocer estos principios porque van a guiar la búsqueda de apoyos para una persona con CEA y su familia. Estos son:


   


  • que la intervención sea temprana


  • que la intervención sea intensiva


  • que la intervención sea multimodal


  • que la intervención involucre a los padres


   


  En el capítulo anterior explicamos los fundamentos de la importancia de la intervención temprana (¡y espero haya sido fácil de entender!). Retomando algunos conceptos, comentábamos que la intervención temprana mejora el pronóstico del niñx con CEA, mejora la calidad de vida de la familia y reduce los costos asociados. Cuando los investigadores que estudian los efectos de la intervención temprana hablan de un mejor pronóstico, se refieren a mejores habilidades socio-comunicativas y adaptativas, un CI (coeficiente intelectual) más alto, una reducción de la severidad de los síntomas y de las conductas desafiantes, y hasta la normalización de la actividad eléctrica cerebral (este último hallazgo, por ejemplo, surgió en un estudio en el que se usaba de manera temprana un abordaje que se llama ESDM). El mejor pronóstico también se relaciona con el porcentaje creciente de niñxs con CEA (actualmente el 10%) que a mediano plazo no cumplen más criterios diagnósticos de TEA gracias a la intervención temprana. Recuerden que lo que hagamos en los primeros 5 años de vida tiene un efecto muy potente en la trayectoria de desarrollo de un niñx. Esto se debe a que el cerebro tiene una neuroplasticidad inmensa en ese momento de la vida y, por ende, una cuasi infinita capacidad para aprender. Obviamente todo lo que se haga después también sirve porque el cerebro sigue siendo plástico y aprendemos hasta nuestros últimos días, pero, en la medida de lo posible, ¡no desaprovechemos esa increíble ventana de oportunidades que nos brindan los niñxs en sus primeros años de vida!


  En relación a las ventajas de la intervención intensiva, algunos habrán tenido la experiencia de tratamientos superiores a las 40 horas por semana. Esto se basa en un principio muy sencillo: para influenciar el cableado del cerebro de un niñx en desarrollo, y para que cualquier persona aprenda una habilidad, necesita una exposición continua a un ambiente óptimo y estimulante. Además, hace falta muchas oportunidades diarias para practicar la habilidad a aprender. En pocas palabras, se necesita rodear al niñx de un ambiente estimulante la mayor cantidad de horas al día para obtener efectos en su desarrollo. Esto se ha traducido en los tratamientos intensivos que se recomiendan a menudo. Pero es imprescindible hacer mención a algo muy importante. El tratamiento clásico brindado por profesionales no es la única manera de ofrecerle un ambiente estimulante a un niñx, sino que también pueden hacerlo los adultos que forman parte de la vida cotidiana del niñx, es decir, sus padres u otros adultos cercanos, en la medida en la que cuenten con las herramientas necesarias. La intensividad no es patrimonio exclusivo de los profesionales, está al alcance de todos. Sí será necesario que todos los adultos se comprometan a ofrecerle un ambiente óptimo al niñx. Para aprender una habilidad, un niñx debe practicarla cientos de veces en un día para poder adquirirla… por eso mismo, no tiene ningún sentido que el único lugar de práctica sea el consultorio. Queremos que la casa, la escuela, el club, el restorán sean los lugares de práctica. Que la vida misma sea el escenario de esa práctica. Porque, justamente, queremos que esas habilidades le sirvan para desenvolverse en la vida misma.


  El tercer principio hace alusión a una intervención multimodal. Este es el principio que se relaciona con el concepto de “traje a medida” para cada persona con CEA. A esta altura, puedo afirmar que los tratamientos no se diseñan en relación a los diagnósticos, sino que se crea un plan de apoyos para cada persona. Si los tratamientos se indicaran según los diagnósticos, a toda persona con CEA le recomendarían exactamente el mismo tratamiento. Y las buenas prácticas nos muestran que no es así, y que no es deseable que así sea. Cuando hablábamos de las 3 variables a considerar para el diseño de un plan de apoyos, decíamos que cada persona tiene un perfil único de fortalezas y desafíos, tiene una familia única con padres dotados de sistemas de creencias individuales, y vive en un contexto específico donde hay determinados recursos profesionales a los cuales recurrir. El cruce de estas 3 variables habla de una singularidad en la persona con CEA.


  La palabra multimodal hace referencia a múltiples modos de abordaje y al efecto en múltiples dimensiones del funcionamiento. Esto quiere decir que vamos a pensar en más de un modo de abordaje y en más de una dimensión de funcionamiento (lenguaje, procesamiento sensorial, autorregulación, salud física) cuando diseñemos el plan de apoyos. Por ejemplo, un niñx que tiene desafíos en el lenguaje/comunicación, significativa hipersensibilidad auditiva y táctil, intolerancia al gluten y a la caseína, y una especial relación con los caballos, va a recibir un tratamiento fonoaudiológico, sesiones diarias de Floortime10 con sus padres, sesiones de integración sensorial, dieta libre de gluten y de caseína y equinoterapia. Este es un ejemplo de intervención que comprende cinco abordajes e impacta en diversas áreas de su funcionamiento, por lo que podríamos decir que este niñx recibe un tratamiento multimodal.


  El último principio, y probablemente uno de los más trascendentales, tiene que ver con involucrar a los padres en el plan de intervención. Los padres deberían ser protagonistas centrales en el diseño mismo del plan de apoyos (así como también los adolescentes y adultos con CEA deberían ser protagonistas centrales en el diseño de su plan de apoyo y plan de vida). Es decir, deberían estar conversando codo a codo con los profesionales, analizando distintas alternativas, dando su opinión, compartiendo sus prioridades. Y a continuación, deberían ser participantes activos en la implementación del plan de apoyos. Este principio engloba a los otros tres. Si los padres están involucrados, hay muchas más chances de que la intervención que reciban sus hijxs sea temprana, intensiva y multimodal. Los padres constituyen el ambiente primario del niñx y son los que tienen entre manos las mejores chances para impactar positivamente en el desarrollo de su hijx.


  Además, los padres son quienes más conocen a sus hijxs, quienes —en general— están más motivados de que sus hijxs salgan adelante y sean felices, quienes toman decisiones en torno a los caminos a explorar, quienes defienden acérrimamente los derechos de sus hijxs. También son quienes se encargan de los trámites interminables en las obras sociales, dependencias estatales y llevan incansablemente a sus hijxs a múltiples tratamientos. Y muchas veces son quienes derraman lágrimas de agotamiento, angustia y frustración en algunos momentos, y en otros se emocionan. Los padres son quienes saben, exactamente, cuánto significa cada logro por más pequeño que sea, quienes hacen lo posible —y más— para que sus hijxs accedan a los que consideran los mejores apoyos. Lamentablemente, también son quienes muchas veces tienen que lidiar con actitudes discriminatorias y miradas cargadas de prejuicios e ignorancia, pero están dispuestos a jugarse el todo por el todo. En última instancia son el factor pronóstico más importante en el desarrollo de sus hijxs. ¿Cómo no involucrar a los padres en el diseño e implementación del plan de apoyos de un niñx?


  Los desafíos más frecuentes y las estrategias posibles


  Podemos agrupar los desafíos más frecuentes que aparecen en las vidas de las personas con CEA en:


   


  • Desafíos en la comunicación.


  • Desafíos en el procesamiento sensorial.


  • Problemas de conducta y agresividad.


  • Problemas médicos concomitantes al diagnóstico.


   


  También vamos a ver recomendaciones y estrategias de abordaje que pueden resultarles útiles a las familias.


  Desafíos en la comunicación


  Son muy frecuentes en las personas con CEA y, como veíamos antes, constituyen uno de los criterios diagnósticos de esta condición. Es muy importante proveer apoyos relacionados a la comunicación a una persona que tiene desafíos significativos para comunicarse, porque es una manera de garantizar el ejercicio de sus derechos.


  Afortunadamente, ha habido un gran desarrollo en esta área y existen numerosos abordajes destinados a habilitar o mejorar la comunicación. Entre ellos están los tratamientos específicos del lenguaje que realizan los especialistas en lenguaje y comunicación (fonoaudiólogos, neurolingüistas, logopedas, etc.), los programas de comunicación (como el programa Hanen11), los sistemas aumentativos y alternativos de comunicación (como PECS, pictogramas), la lengua de señas, los comunicadores, las aplicaciones de apoyo a la comunicación (como PictoTEA y ProLocquo2Go), los programas de habilitación del lenguaje a través de la escritura (FAEDROS), la comunicación facilitada (RPM), los tratamientos de la dispraxia oral (PROMPT), los abordajes relacionales, mixtos y psicoeducativos que incluyen entre sus objetivos principales la estimulación de la comunicación (como DIR-Floortime, RDI, SCERTS, PRT, ESDM, VB, ABA, etc.), las intervenciones mediadas por padres que también incorporan entre sus objetivos principales la comunicación (PACT, Programa Son-Rise, taller TEM, CST), y los bioabordajes y tratamientos de problemas médicos concomitantes al diagnóstico que a veces inciden en el lenguaje.


  Es muy frecuente escuchar a padres de niñxs que aún no desarrollaron el lenguaje que manifiestan una gran angustia y desesperación y que lo único que desean es que su hijx hable. Es importante que los padres sepan que el lenguaje verbal es la “frutilla del postre” o el “último escalón” de la escalera del desarrollo de la comunicación. Por ende, primero hay que recorrer los peldaños inferiores si queremos que los niñxs suban por la escalera de la comunicación. Con paciencia y acciones consistentes que acompañen el desarrollo de la comunicación, es probable que la mayoría de los niñxs con CEA adquieran lenguaje verbal. Hay que respetar el tiempo de cada niñx. Algunxs tardan más y otrxs menos.


  Que un niñx no hable no quiere decir que no se comunique. Los adultos tienen que empezar a reconocer las acciones comunicativas de los niñxs, tales como miradas, expresiones faciales, gestos, sonidos, etc., y darles sentido para que los niñxs vayan asociando que las acciones que realizan logran movilizar a sus cuidadores para conseguir lo que quieren. Por ejemplo, si el niñx señala el auto amarillo, la madre le alcanza el auto amarillo. Otra de las sugerencias que habitualmente se da es que los adultos solo usen una palabra más que el nivel de lenguaje del niñx. Esto quiere decir que si el niñx aún no habla, es recomendable que los padres solo usen una palabra para nombrar objetos o acciones, como “auto”, “comer”.


  Un último punto en relación a la comunicación son algunas asunciones que se hacen en torno a las personas con CEA que no hablan. Algunos piensan que tienen discapacidad intelectual y que no comprenden lo que se les dice. Pido encarecidamente que intentemos erradicar esta afirmación muchas veces incorrecta. Existen varios casos de jóvenes con CEA que cuando tuvieron acceso a un medio de comunicación (sea un comunicador o un teclado con el que escribir), pudieron expresar lo que pensaban y sentían, dejando estupefactos a más de uno con sus presunciones. Algunxs hasta han escrito libros, que vale la pena leer. Son personas que han estado encapsuladas en sus cuerpos, sin poder comunicarse. Por esto mismo, cuando nos crucemos con un niñx o joven con CEA que no tiene lenguaje verbal, en primera instancia asumamos que son inteligentes y que “sentipiensan”.


  Desafíos en el procesamiento sensorial


  Pasando a los desafíos en el procesamiento sensorial, o dicho de otro modo, el procesamiento de los estímulos sensoriales del mundo que nos rodea, lo importante es saber que son muy frecuentes en las personas con CEA (y por eso, en el último manual diagnóstico DSM-V, se incluyeron como subcriterio diagnóstico). Es una de las características que más interfiere (negativamente) en la vida de las personas con CEA, generando problemas en la regulación emocional (como episodios de desregulación emocional por motivos sensoriales), “hiperalerta” y estrés. Los desafíos pueden darse en cualquiera de los sistemas sensoriales que se conocen: auditivo, visual, gustativo, olfativo, táctil, vestibular y propioceptivo. Es habitual encontrarse con personas que tienen hipersensibilidad auditiva o táctil o muchas dificultades a la hora de alimentarse por motivos sensoriales. Lo importante es poder consultar con un terapeuta ocupacional especialista en integración sensorial12 y que pueda evaluar el perfil sensorial y las praxias del niñx o adolescente. Los terapeutas ocupacionales suelen armar lo que se llama una “dieta sensorial” para cada persona con CEA y siempre tienen recomendaciones muy útiles para que los padres y los docentes usen en el día a día en las casas y en las escuelas. Es muy interesante leer las descripciones de Temple Grandin (adulta con CEA) sobre la “máquina del abrazo”, un invento que diseñó de joven y que usaba para calmarse cuando estaba nerviosa y desregulada. En este sentido, creo que la mayoría de las personas conocen el efecto calmante o “auto-regulante” de un abrazo o de hamacarse (como cuando mecemos a un bebé). Y si no lo conocen, ¡es hora de probarlo con quien tengan más cerca! Sepan que el efecto que tiene un abrazo tiene que ver con cuestiones sensoriales.


  Problemas de conducta y agresividad


  Los problemas en la conducta y la agresividad merecen una mención especial porque suelen preocupar y estresar mucho a los padres. Consideramos conductas desafiantes y/o agresivas pegar, golpear, destruir objetos, patear o gritar. Los que pueden ayudar mucho en este tema específico son los especialistas en conducta, por ejemplo, los profesionales que hacen TCC, ABA. Lo importante que deben saber los padres es que toda conducta tiene una función. Y que las conductas desafiantes y las conductas agresivas (tanto hacia uno mismo: autoagresivas, como hacia otros: heteroagresivas) suelen tener distintos desencadenantes y funciones. Los padres se tienen que transformar en detectives, identificar la función de las conductas, y saber que para cada función de una conducta hay que usar una estrategia diferente con el fin de disminuir la conducta. Los especialistas en conducta pueden enseñar a los padres cómo hacer lo que se llama “análisis funcional de la conducta”, que no es ni más ni menos que analizar cuál es la función de la conducta en cuestión. Se habla en general de tres componentes que habría que identificar: ABC. Según su sigla en inglés, significa “Antecedente de la conducta”, “Conducta” y “Consecuencia de la conducta”.


  Las funciones más frecuentes de las conductas desafiantes o agresivas y las estrategias que se sugieren implementar son:


   


  
    	Manifestar un dolor, malestar físico o problema médico subyacente. Lo primero que hay que descartar en un niñx o adolescente que se autoagrede, por ejemplo golpearse la cabeza, especialmente si es un niñx/adolescente no verbal, es un problema médico como una infección, dolor, reflujo, úlcera, problema inmunológico, intolerancia alimentaria, etc. En este caso, la estrategia sugerida es: contactar al médico de cabecera (pediatra, hebiatra o clínico, según la edad) y evaluarlo desde el punto de vista médico. La solución tiene que ver con el tratamiento del problema médico subyacente.


    	Reacción ante cambios imprevistos o transiciones. Hay niñxs que, cuando se modifica su rutina de manera imprevista o cuando tienen que cambiar de actividad, presentan conductas desafiantes. En este caso, la estrategia sugerida es: aquí será clave la anticipación. Se pueden usar claves visuales (por ejemplo, agendas visuales) o verbales, para hacer más predecible lo que va a ocurrir. Esto disminuye el estrés y la ansiedad del niñx.


    	Desregulación por motivos sensoriales o búsqueda de una sensación específica. Hay niñxs que ante un estímulo sensorial pueden tener un episodio de desregulación y desorganización conductual, y también hay niñxs que pueden tener conductas desafiantes al buscar sensaciones específicas, como un abrazo o un masaje. En estos casos, la estrategia sugerida es: usar las técnicas sensoriales que sepan que generan efectos calmantes y de auto-regulación en el niñx, u ofrecer el estímulo sensorial apropiado de la manera socialmente más adecuada cuando sepan que el niñx está buscando una sensación.


    	Para obtener acceso a algo. Es frecuente que niñxs que aún no tienen lenguaje y presentan dificultades para comunicar lo que quieren, usen conductas desafiantes con fines comunicativos, es decir, para comunicar lo que quieren conseguir. En estos casos, la estrategia sugerida es: trabajar con el niñx habilidades comunicativas alternativas para pedir lo que quieren, por ejemplo, señalar, o mirar en una dirección determinada. Para esto hay que modelar estos tipos de comunicación y responder rápidamente cuando los niñxs las usan, y no darles los objetos que quieren cuando usan una conducta desafiante.


    	Búsqueda de la reacción o atención del adulto. Es frecuente que los niñxs presenten conductas desafiantes para que el adulto reaccione o para que les preste atención; hay que tener en cuenta esta función cuando la conducta se da más frecuentemente ante determinadas personas, o cuando casi no se observa mientras el niñx está solo. En estos casos, la estrategia sugerida es: no prestar atención y poner, por ejemplo, “cara de póker”; pero sí premiar, elogiar y prestar atención a las conductas apropiadas. Ignorar la conducta en términos técnicos se llama “extinción”, que no es más que tratar de disminuir la conducta desafiante a través de la no respuesta. No prestar atención a las conductas desafiantes (especialmente cuando hay conductas autoagresivas de por medio, que angustian mucho a los padres) suele ser un desafío para los padres, pero con la práctica se puede lograr. Un dato importante a tener en cuenta es que cuando el adulto comienza a ignorar este tipo de conductas, lo primero que suele suceder es que la conducta desafiante ¡aumenta! (esto es porque el niñx está intentando que el adulto le preste atención y/o reaccione), y que luego, cuando ve que no obtiene ningún resultado, disminuye hasta desaparecer. ¡Hay que recordar que el hecho de que a una persona le “presten atención” es uno de los reforzadores de conducta más importantes que existen!


    	Para evitar una tarea o para lograr que pare una actividad. Este es un recurso que suele ser utilizado por la mayoría de los niñxs cuando no quieren realizar una tarea específica, como bañarse, ir a la escuela, comer, etc. En estos casos, la estrategia sugerida es: transmitirle al niñx que la conducta desafiante en sí no va a parar la actividad. Suele ayudar establecer claramente cuáles son las expectativas y qué es lo que se espera del niñx en relación a las rutinas de la vida cotidiana.

  


  Problemas médicos concomitantes al diagnóstico


  Para terminar esta sección de desafíos más frecuentes y posibles estrategias de abordaje, quiero mencionar los problemas médicos concomitantes al diagnóstico (PMCD). Es importante que los padres sepan que en un porcentaje muy significativo de personas con CEA se han descubierto múltiples problemas biológicos entre los que se encuentran problemas inmunológicos, gastrointestinales, inflamatorios, de detoxificación, metabólicos, infecciosos, bioquímicos, hormonales, nutricionales, mitocondriales, intolerancias alimentarias, alergias, etc. (la lista es realmente muy extensa).


  Los investigadores que trabajan en esta línea hablan del CEA como una “disfunción del cuerpo entero” y de la existencia de una “encefalopatía crónica dinámica sistémica”. Traducido a palabras entendibles, el cerebro tiene alteraciones: “encefalopatía”; que duran en el tiempo: “crónica”; que son cambiantes: “dinámica”; y que tienen que ver con factores que se dan en el cuerpo entero: “sistémica”.13


  Me parece importante que todo padre sepa que, para que nuestro cerebro funcione correctamente, nuestro cuerpo también debe funcionar correctamente. No por nada, la popular frase dice “mens sana in corpore sano”. Además, hay que tener muy presente que las conductas desafiantes, los desafíos en el lenguaje, la disatención, la hiperactividad, la irritabilidad y los movimientos repetitivos pueden ser indicadores de condiciones biológicas subyacentes, especialmente en personas con CEA y con discapacidad intelectual y/o que no tienen lenguaje verbal. Cuando se identifican y se tratan (por ejemplo, reflujo gastrointestinal), disminuyen las conductas desafiantes/autoagresivas y mejoran algunas áreas de funcionamiento, como el aumento del contacto visual, la adquisición de habilidades comunicativas, mayor regulación y disminución de la hiperactividad. Como conclusión, si un padre/madre sospecha que su hijx puede tener PMCD, es importante que hable con su pediatra/hebiatra/clínico, o incluso contactar a un especialista en la temática, para que responda a sus inquietudes y para que pueda evaluar, diagnosticar y tratar los PMCD que presenta su hijx.


  Los apoyos para las familias


  Me atrevería a decir que las familias son el factor pronóstico más influyente en la vida de sus hijxs con CEA. Las historias de logros sorprendentes, recuperaciones, realizaciones, sueños cumplidos, autosuperación, éxitos, lecciones de vida relacionadas con personas con CEA que de vez en cuando salen en los medios de comunicación o en las redes sociales, generalmente comparten un factor común: uno o más adultos (madre, padre, abuelx, cuidador) creyeron ilimitadamente en la potencialidad de esa persona con CEA. Abrieron caminos incesantemente con la convicción de que esa persona podía alcanzar su máximo potencial. Y además, de que podía llevar adelante una vida plena, autodeterminada y en ejercicio de sus derechos.


  No obstante, la vida de muchas familias no es fácil. El elevado nivel de estrés que tienen los cuidadores de niñxs/adolescentes con CEA ha sido muy investigado por especialistas. Esto se explica, en general, por el reto diario que suponen los desafíos sociales, las dificultades comunicacionales, las dificultades en el procesamiento sensorial, las conductas repetitivas, la resistencia al cambio, la escasa flexibilidad, las conductas desafiantes, los problemas médicos concomitantes, etc. El estrés es uno de los factores que más negativamente influye en la calidad de vida de las personas..., ¡hay que hacer algo al respecto!


  Para muchos padres, criar a un niñx con CEA puede ser una experiencia abrumadora. Hay estudios que muestran que los padres suelen tener una sensación de eficacia parental disminuida, un nivel de estrés aumentado, problemas físicos y mentales (dolor, ansiedad, depresión), una tasa de divorcio incrementada, problemas financieros (en una encuesta14, el 42% de las familias refirieron problemas financieros a causa de tener un hijx con CEA). No es difícil imaginar que esta combinación de factores impacta negativamente en la calidad de vida de cualquier persona.


  El rol de las familias


  Entonces, ¿por qué es tan importante el cuidado de los padres? Porque como he ya mencionado en varias oportunidades, las personas que rodean a los niñxs con CEA cumplen una función trascendental en el desarrollo de sus hijxs. Uno de los objetivos más importantes de un plan integral de apoyos tiene que ver con “cuidar a los cuidadores” o “cuidar a los que cuidan”. ¿Recuerdan el mensaje de seguridad que dan en los aviones? “En el caso de una descompresión de la cabina, caerán unas máscaras de oxígeno del compartimiento superior; si viaja con un niñx, primero colóquese la máscara (el adulto) y luego asista al niñx”. Para poder ayudar a otros tenemos que primero estar bien nosotros. O como decía un querido colega: “Más que hablar de niñxs con necesidades especiales, tenemos que hablar de niñxs que necesitan a personas especiales alrededor”.


  El reconocimiento del rol fundamental que tienen los padres explica también el auge y el crecimiento exponencial de las llamadas “intervenciones mediadas por padres”. Ese crecimiento se debe al tiempo que pasan los padres con sus hijxs, especialmente cuando son pequeños (recordemos la importancia de la intervención temprana e intensiva). Otro punto es la alta efectividad que tienen los padres cuando implementan herramientas específicas con sus hijxs, y esto se explica por el vínculo que tienen con ellos y la motivación por ayudarlos. También por la disminución de barreras relacionadas al costo de los tratamientos (que los padres sean quienes implementan las intervenciones reduce el costo, y para algunas familias esta puede ser la única opción viable) y a la logística que requieren algunos tratamientos interdisciplinarios (es frecuente que los padres tengan que llevar a sus hijxs a múltiples tratamientos desperdigados por la ciudad en la que viven, o que tengan que viajar a otros pueblos o ciudades). Por último, por el impacto positivo en la calidad de vida de dichas intervenciones, ya que hacen mucho hincapié en el empoderamiento de los padres.


  Los efectos positivos de las intervenciones mediadas por padres que se han identificado en distintos estudios son la reducción de los problemas de conducta, la mejoría de las habilidades de comunicación verbal y no verbal, el aumento del juego interactivo y las habilidades de imitación de los niñxs. Estas intervenciones se pueden considerar como complementarias de otras intervenciones más específicas y, además, permiten generalizar los aprendizajes de los niñxs en una variedad de contextos y personas. Es importante que los padres las conozcan porque los empoderan, disminuyen el estrés familiar y mejoran la calidad de vida.


  Recomendaciones para las familias y cuidadores de niñxs con CEA


  Veamos una serie de recomendaciones generales que acompañan el día a día de los padres u otros cuidadores de niñxs y adolescentes con CEA:


   


  
    	Liberarse de la culpa y de los sentimientos negativos: hay muchos padres que después del diagnóstico viven atormentados por la culpa, autoimpuesta o impuesta por otros, sea porque sienten que tardaron en darse cuenta de que su hijx tenía ciertos desafíos, o que a causa de algo que hicieron (o dejaron de hacer) su hijx es como es. Eviten los juicios. Eviten los prejuicios, más aún si son prestados. La culpa, la angustia, la impotencia, la tristeza, el enojo, no aportan ningún beneficio. El pasado no se puede cambiar. Solo somos dueños de nuestro aquí y ahora. Puéblense de amabilidad, de esperanza y de sentimientos positivos. Es mucho más agradable el camino. También para nuestro hijx.


    	Identificar quién necesita apoyos: recuerden que a veces la persona con CEA no es quien necesita apoyos. Tenemos que detectar quiénes son las personas que están sufriendo (madre, padre, docente, etc.), como si tuviéramos un “detector de metales”, pero en este caso sería —disculpen el neologismo— un sufrimómetro. Una vez que detectamos quién, o quiénes, necesita esa contención, busquemos apoyos que le brinden una mejor calidad de vida. Evitemos ofrecer tratamientos a una persona con CEA, cuando en realidad es otra la que está sufriendo.


    	Informarse y actualizarse: existe muchísima información desparramada en internet, videos, libros, artículos, conferencias, congresos, testimonios en primera persona, etc. Hay libros enteros dedicados a teorías y abordajes específicos, internet está lleno de textos y sitios web que informan sobre tratamientos o estrategias útiles para resolver algunas cuestiones. Si tienen tiempo, lean, hablen con otros padres y con los profesionales, y estén al tanto de los abordajes que existen y de los últimos descubrimientos. A veces es útil tener a algún referente a quien consultarle las inquietudes. Especialmente en relación a los tratamientos de los que los padres se van enterando, como el MMS, el abordaje del BTC en Panamá, el aceite de cannabis, etc. Recuerden que cuanto más informados estemos, más fácil será tomar decisiones y brindar apoyos que puedan ser útiles para nuestros hijxs.


    	Siempre apelen al sentido común: es usual escuchar que el sentido común es el menos común de los sentidos. El sentido común, o dicho de otro modo, lo que les dice “la tripa”, lo que les dice la intuición, es muy importante a la hora de tomar decisiones en relación a nuestros hijxs; escuchar lo que nos dice nuestra voz interior. Si les parece que algo puede funcionar, ¡adelante! Si les parece u observan que algo está causando un efecto negativo (por ejemplo, que una medicación está generando un efecto adverso), den lugar a lo que perciben porque probablemente tengan razón. Si algo les llama la atención, consulten. El sentido común y la intuición serán siempre aliados valiosos. Confíen en ellos.


    	Conocer alguna intervención mediada por padres: vale la pena acceder a las herramientas y estrategias que brindan las intervenciones mediadas por padres, como los talleres TEM (para cuidadores de niñxs con CEA menores a 6 años y con poco lenguaje), el programa CST (para cuidadores de niñxs de 2 a 9 años con desafíos en su desarrollo), o el programa Son-Rise. En el caso de los talleres TEM, aprenderán conceptos y herramientas esenciales para estimular la interacción social y la comunicación de sus hijxs, para y promover el “enganche” durante el juego y el disfrute. También van a aprender a manejar las conductas desafiantes y recibirán respuestas a inquietudes frecuentes como qué hacer con los hermanxs, el control de esfínteres, la estimulación genital, los dispositivos electrónicos, la medicación, los intereses, la dieta, la selectividad con la comida, y otros muchos interrogantes. Basta con escuchar los testimonios de familiares que han transitado la experiencia para convencerse de que vale la pena. Si tienen la oportunidad de hacer el taller TEM, ¡no se lo pierdan!


    	Probar distintos abordajes y monitorear los resultados: es importante mantenerse abierto a distintas posibilidades de tratamiento. No existe ningún abordaje que tenga evidencia de ser efectivo en todas las personas con CEA. Hay algunos que aportan mucho a unos y no tienen ningún efecto, o incluso son nocivos, en otros. Por lo que todavía nos movemos en un campo donde la “prueba y error” es lo único que puede decirnos si una intervención le sirve a una persona determinada. Los abordajes y las teorías son simplemente herramientas, ninguna es peor o mejor que otra. Por eso mismo, lo que conviene es tener en la mochila la mayor cantidad de herramientas posible, para poder usar cada una en el momento en el que pueda venir bien. Sean cautos con las posiciones muy radicales o extremas. Las soluciones, generalmente, están en la diversidad de miradas y las construcciones colectivas. Y algo muy importante: traten de medir los efectos y resultados de todo lo que prueben (antes, durante y después)15. Siempre es importante tener evidencia de lo que funciona y de lo que no funciona, en qué áreas tiene efectos la intervención y de qué magnitud.


    	Creer en la enorme potencialidad de nuestros hijxs: en distintas partes de este libro hice mención al inmenso poder de las creencias. Nunca olviden el efecto Pigmalión (o Rosenthal), y cómo las creencias y las expectativas de los adultos influyen en el rendimiento, la inteligencia, la conducta, la autoestima y el aprendizaje de los niñxs. Si creemos que un niñx nunca va a hablar, es probable que no lo haga; y viceversa. Por favor, den muestras de un profundo respeto por sus singularidades, denles alas, valórenlos positivamente, transmítanles confianza, aliéntenlos, saquen lo mejor de ellos, habiliten sus sueños y deseos. Tengan la certeza de que cada uno de nosotros tiene la capacidad de transformar la vida de un niñx simplemente creyendo en que pueden. ¡Crean en sus hijxs!


    	Cuidarse y estar en el mejor estado posible: recuerden que ustedes son los protagonistas centrales de la vida de sus hijxs y que tienen una oportunidad privilegiada de influir en su desarrollo. Es importante que se sientan bien, que estén tranquilos, que sean pacientes y optimistas, que disfruten, que sean felices. Ese estado se transmite a los niñxs y logra efectos sorprendentes. Algunas estrategias para lograr este estado de bienestar y reducir los niveles de estrés son programas específicos como el MSBR16 y otras actividades ligadas a la relajación (técnicas de respiración, yoga, apps de mindfulness, etc.). También la actividad física, el contacto con la naturaleza, las actividades creativas, las actividades placenteras, la conexión con sus intereses, los respiros, las vacaciones y las actividades altruistas son todas estrategias para tener una vida más feliz y placentera. Toda inversión que hagan en ustedes mismos es una inversión en sus hijxs y en las personas que los rodean.


    	Empoderarse y empoderar a otros: van a notar que todo lo que vayan aprendiendo los va a ir empoderando, porque van a sentir que lo que hacen con sus hijxs tiene efectos concretos y que cada vez pueden manejar mejor las situaciones difíciles. Van a ver que sus hijxs avanzan y tienen logros cuando cuentan con los apoyos necesarios. Mantengan siempre una actitud abierta a seguir aprendiendo. Refuercen sus fortalezas, sus estrategias de afrontamiento positivas, su resiliencia. Confíen en sus habilidades y destrezas de la misma manera que pedimos que crean en sus hijxs. También compartan con otros (familiares, docentes, adultos significativos en la vida de sus hijxs, etc.) lo que han ido aprendiendo, porque es la manera de que sus hijxs cuenten con los apoyos que necesitan en todos los ámbitos en los que se mueven. Sentirse empoderados mejora la calidad de vida.


    	Participar en alguna organización de padres: uno de los aportes más importantes de estos movimientos es brindar acompañamiento a los padres que recién se inician en este camino. Es muy importante no sentirse solos; es más fácil caminar acompañados y, además, es muy valioso sentirse escuchados por personas que entienden por lo que están pasando. Hay muchas familias que han transitado caminos similares; compartir experiencias alivia y disminuye el estrés. Además, involucrarse de manera colectiva en actividades de toma de conciencia, campañas antiestigma y antidiscriminación, acciones de defensa de derechos, incidencia en políticas públicas, empodera, genera un sentido de pertenencia fuerte y da sentido a muchas situaciones o luchas cotidianas. La verdad es que, gracias a la fuerza y convicción de los grupos de padres, se ha logrado una significativa toma de conciencia en la sociedad, se han sancionado leyes en muchos países, y los científicos han dirigido sus investigaciones a las prioridades referidas por los padres. Pertenecer a la “familia azul” y ayudar a transformar al mundo en un lugar mejor para todos es motivo de orgullo para muchos.

  


   


  Para concluir este apartado sobre los apoyos para las familias, me gustaría compartir algunas reflexiones finales. Siento un profundo respeto por todos los padres, ya que sé que la gran mayoría ha transitado por terrenos pedregosos. Siento admiración por aquellos que no hubiesen elegido una experiencia distinta si hoy se les diera la posibilidad de elegir. Y siento inspiración por aquellos que manifiestan gratitud por haber tenido la oportunidad de vivir lo que han vivido. Creo que han podido darse cuenta de que conocer a una persona como su hijx les ha revolucionado la cabeza, les ha dado la posibilidad de derribar prejuicios y reordenar prioridades y expectativas, de aprender habilidades, valorar lo que realmente importa. También les ha hecho cultivar valores como la paciencia, la ecuanimidad, el respeto por la diversidad; los ha hecho más sabios; les ha dado la oportunidad de amar incondicionalmente. Les ha hecho transitar todas estas experiencias, algunas comunes a cualquier padre, de una forma muy consciente. ¿Habrían tenido la oportunidad de vivir todas estas cosas si sus hijxs no fueran quienes son?


  Aspiraciones para la vida de cualquier persona con CEA


  Volviendo al plan a medida para cada persona, creo que la aspiración más frecuente de los padres es que sus hijxs sean felices. Habría que pensar concretamente cuál sería la forma de lograrlo. La gran mayoría de las veces, este objetivo brilla por su ausencia en los planes de tratamiento. Pero sería interesante pensar las acciones tendientes a cumplir este objetivo.


  Es probable que una persona feliz sea aquella que tiene la oportunidad de ejercer plenamente todos sus derechos, participar plenamente de la vida en sociedad, encontrar sentido a su vida, hacer lo que le apasiona, tener quien la ame y a quien amar. Como también estar en contacto con la naturaleza, hacer actividades creativas y disfrutables, vivir en el presente, mantener intacta su capacidad de asombro, no juzgar, cultivar ciertos valores, hacer cosas por otras personas, aprender.


  Si por un momento consideramos esta concepción de la felicidad (obviamente, existen muchas otras, ya que cada persona tiene la suya), deberíamos intentar que las personas con CEA ejerzan sus derechos a la salud (bienestar físico), a la educación (ir a la escuela), al trabajo (en el caso de adultos). Y por supuesto, que participen plenamente de la vida social como ir al club o a casa de amigos; que disfruten de vínculos afectivos significativos; que dediquen tiempo a sus intereses y a las actividades que disfrutan, como el juego, talleres de animé o cursos de cocina. También que tengan oportunidad de estar en contacto con la naturaleza; hacer actividades artísticas como la pintura, baile, teatro, música; elegir qué estudiar o a qué dedicarse de adultos; o que incluso enseñen a otros. Me resulta interesante pensar que muchas veces las personas con CEA son grandes maestros de lo que significa vivir en el presente y de no juzgar.


  Sería ideal que los apoyos se brindaran de manera natural en la vida cotidiana de las personas con CEA. Y sería deseable que, quizás, pasaran menos tiempo en consultorios y más tiempo realizando actividades disfrutables. Que llevaran vidas como las de cualquier otra persona. Que vivieran vidas plenas y que fueran felices. Y que nos enseñaran al resto de todos nosotros.


  
    
      10 También conocido como Tiempo de suelo o Tiempo de piso. Es una técnica basada en la premisa de que un adulto puede ayudar a un niñx a ampliar sus círculos de comunicación al ponerse en su nivel de desarrollo, y así fortalecer sus habilidades. En general, esta técnica es incorporada a actividades de juegos.

    


    
      11 En el libro de Jan Pepper y Elaine Weitzman, Hablando… nos entendemos los dos (2007), encontrarán consejos muy útiles para estimular la comunicación.

    


    
      12 En la Argentina AISA (Asociación de Integración Sensorial Argentina) brinda información y formación sobre los desórdenes del procesamiento sensorial y la teoría de integración sensorial.

    


    
      13 Una de las autoras principales de esta línea de trabajo es la doctora Martha Herbert, quien ha escrito el libro The Autism Revolution (2013). En la Argentina existe un grupo de trabajo con un enfoque similar que se llama TEA-EI (TEA- Enfoque Integrador).

    


    
      14 Encuesta REAL 2016, realizada en seis países latinoamericanos

    


    
      15 Existen algunos cuestionarios, como el ATEC, que pueden ser útiles para la medición de los efectos de una intervención. Se encuentra en el sitio web del ARI (Autism Research Institute): Disponible en www.autism.com.

    


    
      16 MBSR: Mindfulness Based Stress Reduction (Reducción del Estrés Basado en Mindfulness).

    

  



  6. LA EDUCACIÓN INCLUSIVA COMO PUNTO DE PARTIDA PARA UNA SOCIEDAD INCLUSIVA17


  “Es imposible saber de qué son capaces nuestros niñxs hasta


  que no sepamos de qué somos capaces nosotros mismos.”


   


  PANAACEA


   


   


  Estimadas autoridades del colegio,


  Somos Catalina Pierri y Ernesto Cascio, padres de Natalia Cascio, quien se encuentra cursando el último año del secundario en su prestigioso colegio.


  Hoy les escribo porque quisiera compartir, y agradecerles, todo lo que ha crecido y evolucionado mi hija dentro del establecimiento, todo lo que ha logrado luego de que ustedes le dieran la oportunidad de ser una más, de incluirla en su institución, y de acompañarla cuando más lo necesitaba.


  Después de todo lo que batallamos para que nuestra hija pueda acceder a una educación de calidad, hoy podemos decir que estamos satisfechos con la evolución que vemos en Natalia y felices de todos sus logros. Por este motivo, vamos a estar eternamente agradecidos a ustedes. Si no hubiera sido por cada profesor y autoridad que se involucró y tomó como reto personal lograr la mejor educación para nuestra hija, seguramente Natalia, hoy, sería otra.


  Les comparto una situación que ejemplifica la contención que han logrado darle. El sábado pasado fuimos a buscarla a un cumpleaños, todavía no nos animamos a que ande sola por la calle de noche, pero sabemos que es una transición y que pronto ella podrá manejarse sin problemas, y nosotros, aceptar que tenemos que “soltarla”. Mientras la esperábamos logramos escuchar cómo interactuaba con sus compañeras, y cómo ellas estaban atentas a que Natalia participe de las decisiones (están organizando lo que van a hacer en el viaje de egresados de 5to año). Nos llenó de felicidad ser testigos de ese momento de complicidad. La contención de sus amigas no sería posible sin una institución que “incluye” y da herramientas para que todas y todos la hayan aceptado tal como ella es.


  Hoy somos conscientes de que nuestra hija está terminado un ciclo de su vida, está terminando el secundario junto a un grupo de personas que rebosan de valores: sus compañeros, profesores y toda la institución. Este grupo de personas maravillosas es lo que le va a permitir que ella pueda ir a su viaje de egresados. Algo impensado si me lo preguntaban hace años.


  Estamos muy orgullosos de pertenecer a esta comunidad educativa, no bajen los brazos y sigan así, para que muchas más “Natalias” tengan esta oportunidad.


  Con respeto y agradecimiento.


   


  Carta de Catalina y Ernesto (dirigida al colegio donde


  cursa 5to año de secundaria su hija Natalia)


  Paradigma actual y nuevo paradigma en educación


  El paradigma que aún se encuentra vigente en el sistema educativo, pero que poco a poco va transicionando hacia el nuevo paradigma, es un modelo segregacionista que propone una educación homogeneizadora: se asume que todxs estudian y aprenden de la misma manera (¡Pero cualquiera puede darse cuenta de que todos aprendemos de manera diferente!). Entonces, podemos decir que el modelo de educación segregada se basa en la clasificación de los alumnxs según sus características: los niñxs sordos van a la escuela para sordos, los niñxs ciegos van a la escuela para ciegos, los niñxs con discapacidad intelectual van a la escuela especial, los niñxs con ciertos desafíos en el aprendizaje van a la escuela de recuperación, y el resto de los niñxs considerados normales van a escuelas normales. Nótese que resalto la palabra normales porque me genera muchas dudas el término normal y me parece difícil de definir… ¿Quién es normal? Es preferible —y más políticamente correcto— usar el término típico. En este modelo, a todo niñx que no cumple con los parámetros de normalidad que demanda el sistema común de educación, se lo deriva a una escuela especial.


  El modelo segregacionista discrimina y excluye a la diversidad, lo que provoca que las escuelas, en donde se encuentra muy arraigado este modo de entender y practicar la educación, contribuyan a profundizar la desigualdad en la sociedad.


  Siempre me pregunto qué pasa con los niñxs que tienen una condición del espectro autista, ya que muchas veces no presentan discapacidad intelectual ni desafíos en el aprendizaje y la gran mayoría de las veces tampoco problemas auditivos ni visuales. ¿Cuál sería la escuela ideal para un niñx con autismo? ¿Tenemos que adaptar los niñxs a las escuelas o las escuelas a los niñxs? Estas preguntas van encontrando respuestas interesantes al adentrarnos en el nuevo paradigma de la educación inclusiva.


  A diferencia del anterior, el nuevo modelo aspira a una educación inclusiva en la cual pueden convivir en una misma aula todos los niñxs sin hacer diferencias por sus características o diferencias. Si bien todxs tienen necesidades comunes básicas en el proceso de aprendizaje, se respeta que cada alumnx tiene su propia forma de aproximarse al conocimiento. Dicho en pocas palabras, educación inclusiva quiere decir UNA escuela para TODXS.


  Este enfoque parte del Modelo social de la discapacidad con el objetivo de asegurarles a las personas con alguna discapacidad las mismas oportunidades en el sistema educativo. Sin embargo, los cambios que plantea garantizan beneficios para todos.


  En un principio se usaba el término integración, pero lentamente va cayendo en desuso, ya que inclusión define mucho mejor las estrategias que hay que llevar a cabo para tener una educación para todxs. Incluso, sería esperable que en algún momento dejemos de hablar de inclusión, porque indicar una educación inclusiva es afirmar que también existe la exclusión. ¿Deberíamos, tal vez, hablar de simple convivencia? Llegará el momento en que simplemente utilicemos la palabra educación, sin adjetivos que la etiqueten, porque, si la educación sigue este rumbo, habrá una convivencia saludable y equitativa en toda la comunidad educativa.


  

    [image: ]

  


  Entonces, ¿qué es la educación inclusiva?


  Este paradigma educativo propone la inclusión de todos los niñxs sin entender a las diferencias como algo negativo; por el contrario, para este modelo la diversidad es una riqueza y una oportunidad de aprendizaje: todxs podemos aprender de todxs. Cada escuela tiene la capacidad de alojar y enseñar a cualquier niñx independientemente de sus características sociales, culturales o personales en un mismo lugar sin segregar al diferente; en otras palabras, todxs pueden aprender juntos en una misma aula. De esta forma, el sistema educativo basado en este modelo respeta las diferencias de cada uno y asegura la participación y aprendizaje de todxs.


  Me animo a decir que hoy en día todos estamos de acuerdo en que es necesario que la educación de calidad sea realmente para todxs, y es por ese motivo que existen numerosos acuerdos y normas internacionales que promueven este paradigma. Por nombrar algunos, podemos mencionar la Convención sobre los Derechos del Niño de las Naciones Unidas (1989), la VII Reunión Regional de Ministerios de Educación en Cochabamba (2001); la Convención sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (2006), en su célebre artículo 24, argumenta a favor de una educación inclusiva y de calidad; y el Objetivo de Desarrollo Sostenible número 4 de la Agenda 2015-2030 de la ONU. Todos ellos hacen énfasis en que es necesario crear las condiciones para el desarrollo de escuelas que garanticen una educación de calidad y equidad para todos los niñxs, y esto requiere de una transformación profunda de la comunidad educativa.


  La educación inclusiva es el vehículo para construir una sociedad comprometida y respetuosa del otro, en la que cada uno tenga la oportunidad de hacer un aporte para el bien común. ¿Qué es lo primero que podemos hacer para tener una educación inclusiva? Desarrollar un currículum con contenidos comunes que contemplen la diversidad como una necesidad para acompañar a los estudiantes en su singularidad. Sin excluir a las personas con discapacidad, pero sin hacer énfasis solo en las discapacidades. Si a la diversidad la vemos como una riqueza, lo que cada alumnx puede aportar al proceso de aprendizaje del grupo será infinito.


  No nos olvidemos de que la inclusión es una forma de ver la vida, de pensarla y de vivirla en cada decisión que tomamos. La inclusión tiene que ver con una actitud, una mirada activa hacia el otro que dice: “Te respeto como sos y qué bueno que formas parte de esta comunidad, sé que tengo mucho que aprender de vos”. Por eso la inclusión nos atañe a todos, para que cada uno aporte su pequeño granito de arena.


  Siempre pienso que un buen ejemplo de educación inclusiva es la escuela rural. A veces las escuelas rurales cuentan con un aula multinivel, donde niñxs de diferentes edades y diferentes niveles (¡y diferentes condiciones!) conviven cotidianamente y aprenden juntos. El docente rural se las arregla para brindarle una experiencia de aprendizaje a cada alumno. El criterio que comparten es que viven cerca de esa escuela. ¡Cuánto hay por aprender si volvemos a lo más simple!


  ¿Cómo se hace realidad la educación inclusiva en un país?


  Cambio de creencias en la comunidad educativa y no educativa


  El primer paso es generar cambios de creencias y combatir prejuicios en muchos niveles de la sociedad; sin embargo, es el Estado el principal responsable de promover el nuevo paradigma y brindar a las escuelas el apoyo y recursos necesarios para lograrlo. Es un proceso complejo y quizás tengan que pasar algunas generaciones hasta que podamos ver el resultado arraigado en la sociedad. Me refiero a que lograr un cambio de creencias en toda la comunidad educativa y no educativa (docentes, directivos, autoridades, funcionarios, etc.) no es tarea fácil, pero tampoco es imposible. Al generar conciencia sobre la importancia de incluir a todxs se irán bajando las barreras que hoy en día obstaculizan la implementación de una educación con estas características. Estas barreras pueden ser normativas, institucionales, culturales y actitudinales.


  Si logramos como sociedad derribar todas las barreras, las mismas que venimos describiendo en capítulos anteriores, la escuela dejará de pretender que todxs aprendan de una misma y única manera, y no tendrá la idea errónea de que, al incluir niñxs con discapacidad, se tiene que esperar de ellos un menor desempeño escolar. Los docentes y directivos entenderán que cada uno tiene sus tiempos para aprender y que algunos necesitan otras estrategias del docente para lograr una mayor comprensión: por ejemplo, analizar un problema de matemática desde otra perspectiva, quizás llevar ese problema a una situación cotidiana que sea más cercana y concreta para el niñx. La comunidad educativa esperará lo máximo de cada alumno, y se los ayudará a desarrollar todo su potencial con apoyos y diferentes soportes o herramientas tecnológicas.


  ¡Estamos en pleno viaje hacia una transformación de la cultura educativa! Y cuantos más seamos los que abracemos este nuevo paradigma, más rápido llegaremos a destino. Para que la educación inclusiva sea una realidad se necesita una comunidad de personas que crean en ella y que generen una cultura y prácticas inclusivas, acompañadas de políticas inclusivas. Concluyendo, la educación inclusiva es posible, es necesaria y nos hace bien a todos.


  Formación docente


  Durante su formación, en general a los docentes no se les brinda información ni herramientas para trabajar con alumnxs con CEA o cualquier otro tipo de discapacidad. Es probable que participen de algunos cursos, pero por fuera de la estructura formal. Es realmente importante que tomemos conciencia de lo importante que es incluir en la formación docente contenidos y estrategias para que estén preparados para recibir a todos los alumnxs. Por otro lado, la capacitación constante para estar informados y actualizados será un aliado importante para la inclusión y la educación en general.


  Más allá de los conocimientos adquiridos durante el proceso de formación, no se espera que el docente pueda manejar todas las situaciones solo; por el contrario, imaginen lo productivo que puede ser trabajar en equipo con otros docentes, directivos, profesionales, familias y alumnxs para desarrollar estrategias en conjunto. Y sin olvidarnos del asesoramiento que pueden recibir de equipos profesionales de la salud y educación en hospitales, universidades y centros especializados. La co-construcción colectiva es la clave.


  ¿Qué es el Índice de Inclusión?


  El Índice de Inclusión es una herramienta fundamental para medir cuán inclusiva es una escuela. Para describirlo de forma fácil, imaginemos un manual con preguntas que sirve como mapa de ruta; cada escuela puede elegir responder alguna sección de preguntas y, según las respuestas, se puede medir qué nivel de inclusión tiene la institución. Es como sacar la foto de un colegio, y a partir de esa foto cada escuela puede analizar en qué puntos no son tan inclusivos y así trabajar sobre esos aspectos en los que hay oportunidades de mejora. Luego de un año, se puede volver a usar el índice con el objetivo de comprobar si se pudo trabajar bien sobre los aspectos que la escuela quería mejorar.


  Las escuelas que quieran transformarse en comunidades inclusivas necesitarán trabajar sobre las siguientes dimensiones:


   


  

    	Crear culturas inclusivas para que la comunidad educativa sea segura, acogedora, estimulante y colaborativa. En este punto será importante que toda la comunidad educativa desarrolle valores inclusivos. La cultura escolar que se construya será la guía para la futura toma de decisiones.


    	Establecer políticas inclusivas para asegurar la inclusión. Elaborar apoyos (actividades) para asegurar que la escuela pueda dar respuesta a la diversidad de sus alumnxs.


    	Desarrollar prácticas inclusivas que reflejarán la cultura escolar y las políticas inclusivas de la escuela. Así se asegura que todas las actividades promuevan la participación de los alumnxs. De esta manera la enseñanza y los apoyos se integran a un aprendizaje y participación sin barreras.


  


   


  El Índice de Inclusión es una herramienta gratuita y de acceso libre que puede ser muy valiosa, pero el gran problema del índice es que se utiliza poco porque poca gente lo conoce y, por otro lado, no se promueve su uso por parte del Ministerio de Educación. Considero que sería muy rico ofrecer este recurso a las escuelas, y que estas puedan implementar el Índice de Inclusión para tener información sobre sus prácticas, culturas y políticas inclusivas, y para que les sirva de guía concreta en el camino hacia la mejora de cada una de estas dimensiones, con el objetivo final de construir una verdadera comunidad inclusiva.


  Una infraestructura amigable para todxs


  Tanto la arquitectura de la escuela y las aulas como los objetos en su entorno deberían contemplar las diferentes características de los alumnxs, docentes y personal no docente. Estar atentos a los recorridos y a las posibilidades de desplazamiento, ¿el espacio está preparado para que todxs puedan transitar?


  El diseño universal18 en la arquitectura es clave para entender la importancia de tener una escuela que permita el libre acceso para todxs, y no solo me refiero a la existencia de rampas, ascensores y baños adaptados para los usuarios de silla de ruedas, sino que el aprendizaje sea accesible para niñxs ciegos, sordos y con cualquier otra discapacidad: que haya señalética y libros en braille, que los docentes sepan lengua de señas, que los niñxs que lo requieran dispongan de sistemas de comunicación aumentativo-alternativas19, que la señalética y los libros estén en un registro de lectura fácil para que los niñxs con discapacidad intelectual puedan acceder a los contenidos.


  Una escuela debería ser accesible física, comunicacional y económicamente para todxs. Por lo que es necesario pensar en aulas y materiales que permitan la participación y el aprendizaje de todos los alumnxs, incluidos aquellos que tengan algún tipo de discapacidad. Por ejemplo, en vez de usar sillas y mesas (¡tan duras!) se podrían usar pufs, o pelotas u otro tipo de asientos más cómodos.


  Un capítulo aparte merecen los recursos humanos en las escuelas; son muchos los que se pueden sumar: maestros de apoyo a la integración, acompañantes personales no docentes, maestros de apoyo pedagógico, acompañantes terapéuticos, intérpretes de lengua de señas, porteros, cocineros y muchos más. La participación de todas estas personas siempre será en colaboración con docentes y directivos de la escuela para formar un gran equipo de trabajo.


  En pocas palabras, una escuela preparada para recibir a todxs.


  Diseño universal del aprendizaje


  El concepto de Diseño universal, como vimos antes, proviene del campo de la arquitectura. Es un concepto que aspira a que los entornos sean accesibles para la mayoría de las personas sin la necesidad de ser adaptados para el uso de un grupo específico. Y sobre la base de las neurociencias cognitivas se desarrolló lo que se conoce como “Diseño universal del aprendizaje” (DUA), el cual es un enfoque de enseñanza, aprendizaje y evaluación. En este modelo educativo los contenidos curriculares son desarrollados y pensados para que todos los individuos tengan las mismas oportunidades de aprendizaje. Es por este motivo que se utilizan diferentes métodos, objetivos y materiales que los docentes pueden utilizar con todos los estudiantes. A su vez, estas herramientas son lo suficientemente flexibles como para ser modificadas según las necesidades individuales de cada alumno: los alumnxs no se tienen que adaptar a la escuela, la escuela se tiene que adaptar a los alumnxs.


  Las investigaciones en neurociencias han aportado evidencia para saber que las maneras en que cada uno aprende son diferentes y particulares, tanto como lo es nuestro ADN, por lo que es muy coherente afirmar que los contenidos en las clases tienen que estar pensados para esa pluralidad de niñxs. ¿Cómo podemos desarrollar contenidos pensados para la diversidad? Por ejemplo, usando diferentes materiales: si estamos enseñando un cuento, podemos usar diferentes estaciones de aprendizaje dentro del aula, en una podemos leer el cuento en un libro, en otra escucharlo a través de un dispositivo electrónico, en otra estación la pueden representar, y así existen infinitas posibilidades. También, pensar una diversidad de metodologías, como puede ser trabajar con otro docente: docencia compartida, trabajar en grupos (y aquí el criterio para armarlos también puede variar: heterogéneos, espontáneos, etc.), o utilizar soportes tecnológicos. Otra punto clave será ser más flexibles en los tiempos, ¿es necesario que la duración de todas las clases sean iguales? Algunas actividades o temas pueden llevarnos más tiempo y otros menos. Incluso el tiempo se puede modificar según la cantidad de alumnxs o sus intereses. Y por último, pensar la distribución de los elementos en el aula de forma tal que sea un espacio más inclusivo para todxs, ¿el aula tradicional nos invita a la acción? Creo que no; en cambio, los talleres o laboratorios, como afirma el psicopedagogo italiano Francesco Tonucci, sí invitan a la acción y son en sí mismos un acto educativo que invitan al aprendizaje. Tenemos que preguntarnos o repreguntarnos sobre todo lo que está establecido, ¿necesitamos un pizarrón? Por ahí lo necesitamos, pero en realidad necesitamos uno en cada pared para trabajar diferentes temas o un mismo tema desde diferentes perspectivas. ¿Qué otras preguntas se les ocurren? Seguramente hay mucho por pensar y rearmar.


  Para sintetizar algunos de los principios más importantes de este enfoque: no hay un modelo único de alumnx, todos los niñxs pueden aprender juntos, las prácticas docentes deben reconocer a los diferentes alumnos, existen múltiples maneras de aprender y la educación es para todxs.


  Experiencias de educación inclusiva en Canadá


  Ahora veamos un caso concreto de un lugar donde se implementó un sistema de educación inclusiva. En la costa este de Canadá, proveer una educación de calidad para aquellos estudiantes con alguna discapacidad fue un problema a resolver hace algunos años. Tenían un sistema educativo tradicional que se podría definir como “primitivo”, por lo que el desafío de ofrecer educación de calidad para todxs en una misma aula era muy grande. En un principio era habitual que las demandas que podía tener una familia con un hijx con discapacidad no fueran compatibles con la oferta de la escuela. Para llegar a un acuerdo fue importante el trabajo en conjunto del Estado con el sector no estatal con el objetivo común de implementar exitosamente la educación inclusiva.


  En este país, la educación especial tradicional falló de diferentes maneras. Los niñxs no obtenían resultados favorables y ya siendo adultos no estaban preparados para manejarse en la sociedad. En un estudio se demostró que niñxs de características similares que habían asistido a escuelas comunes habían logrado un mejor desempeño, lo cual no era una sorpresa. Un sistema que alienta a las escuelas a abandonar a los niñxs por problemas de aprendizaje no tiene una buena política educativa. Incluso desde un punto de vista moral y humano, la segregación en una escuela tampoco es positiva.


  El proceso de convertir una escuela en inclusiva puede llevar de 3 a 5 años, pero es importante resaltar que este proceso no tiene un final. En Canadá la educación inclusiva es algo de todos los días, y que se sigue aprendiendo y construyendo ante cada nuevo desafío. Con esta mirada, la inclusión se convirtió en uno de los pilares de la educación pública del país, porque las escuelas reflejan el compromiso de la sociedad con los valores democráticos y el respeto a la diversidad.


  New Brunswick: un ejemplo de inclusión


  En 1986 se visualizó la demanda de que todos los niñxs tuvieran acceso a una escuela común, a través de su legislación y política. En la provincia de New Brunswick comenzaron a trabajar con nuevas prácticas o conceptos educativos: inteligencias múltiples, instrucción diferenciada, Diseño universal del aprendizaje, equipos de colaboración para el docente, uso de un entorno único de aprendizaje para todos los estudiantes. En Canadá no se habían construido muchas escuelas especiales, cómo sí había ocurrido en otros países, y en este sentido fue positivo porque les fue mucho más fácil desmontar este tipo de establecimientos y avanzar rápidamente hacia la inclusión.


  Sabían que era necesario entrenar y formar a los docentes para las necesidades de todos los estudiantes, por lo que también se trabajó en una capacitación adecuada para los maestros.


  Por supuesto que hubo controversia y rechazo de algunos sectores que consideraban que todos los niñxs no podían estar juntos, sobre todo en los grados más altos. Este rechazo reflejaba las creencias o miedos de que una educación inclusiva bajaría el desempeño educativo general. Por suerte, los obstáculos y los problemas fueron resueltos y pudieron concertar lo que se habían propuesto: una escuela para todxs.


  La base del éxito de este caso fue tener un lineamiento basado en los derechos humanos, sin enfatizar en la discapacidad. Con el tiempo se convirtió en un ejemplo a seguir, no solo para el resto de las provincias canadienses, sino también para todos los países.


  La educación de calidad y la educación inclusiva son dos caras de la misma moneda.


  Bullying y cyberbullying en CEA


  El bullying o acoso es una conducta de hostigamiento de un niñx, o grupo, hacia otro que se sostiene en el tiempo. Este rechazo se puede manifestar en agresiones físicas, verbales o sociales que también tienen impacto psicológico. En la actualidad, también se puede manifestar en las redes sociales o e-mails, lo que sería el cyberbullying, aunque en esta modalidad digital el anonimato y la gran accesibilidad que brindan las tecnologías juegan roles específicos que lo diferencian del bullying.


  El bullying está ligado a los prejuicios y a la diversidad, es una forma de juzgar a la gente por ser gordo, flaco, alto, petiso, blanco, negro, rubio, pelirrojo, morocho, lindo, feo, rico, pobre, gay, tonto, nerd, judío, católico, musulmán, traga, raro, etc., teniendo como parámetro una supuesta normalidad. Esta práctica hace foco en las diferencias y las percibe como algo negativo. Si desde muy pequeños los niñxs convivieran con personas diversas y les enseñáramos valores como el respeto a la diversidad, la ecuanimidad, el altruismo, la compasión, probablemente estaríamos cultivando una sociedad inclusiva y se evitarían situaciones de bullying a futuro. Una manera de prevenir la violencia y el hostigamiento en las escuelas sería la educación en valores desde la temprana infancia.


  En la conducta de bullying existe una asimetría de poder, o dicho de otro modo, hay alguien (o un grupo) con mayor poder sobre otro niñx que está siendo agredido y que siente que no puede defenderse o hacer algo para detener la situación.


  Los niñxs con CEA suelen ser un blanco fácil para el bullying, y los más vulnerables son aquellos que justamente tienen suficientes habilidades sociales como para relacionarse con sus compañeros, pero al ser diferentes en su conducta o su manera de hablar, los toman de punto.


  Según un informe elaborado por la ONG internacional Bullying Sin Fronteras, en la Argentina, durante el año 2016, lamentablemente continuó la tendencia de crecimiento de este fenómeno. Respecto del año anterior aumentó un 40%. Si bien durante 2016 no hubo asesinatos o suicidios, sí los hubo en años anteriores. El caso de México es de los más preocupantes, ya que se encuentra en el primer puesto del ranking de los países con mayor índice de acoso escolar. Las cifras son alarmantes: 7 de cada 10 niñxs sufren algún tipo de acoso todos los días; a su vez, de esos 7 acosados, el 82% se da en niñxs con algún tipo de discapacidad.


  Todo niñx que sea víctima de bullying puede llegar a caer en una profunda depresión y no querer ir a la escuela, e incluso puede abandonarla, por lo que es imprescindible que todos los adultos estemos atentos a las señales de alerta para poner un alto a la situación y tomar los recaudos necesarios.


  ¿Cuáles son las señales de alerta? A continuación, algunas pistas para tener en cuenta: irritabilidad, romper en llanto sin motivo aparente, cambios de humor repentinos, aislamiento, trastornos del sueño, dolor de cabeza, no querer ir al colegio, perder útiles escolares o dinero sin poder explicarlo, arañazos, ropa rota, preferir evitar hablar de la escuela o de sus compañeros, tener conductas agresivas o violentas, hacerse pis en la cama y hasta comenzar a tartamudear. Todas estas son señales que por sí mismas no quieren decir que un niñx sea víctima de acoso, pero al detectarlas sí es el momento de acercarnos más, dialogar, observar y estar muy atentos a lo que pasa en el entorno del niñx para averiguar si están siendo hostigados.


  ¿Qué pasa con los adultos que rodean a los niñxs que hacen o sufren el bullying? Si no le dan importancia y lo toman como una cosa más de los niñxs, es una forma de silenciarlo. Y el silencio es el gran aliado del bullying, por lo que detectar estas señales y actuar a tiempo puede a hacer la gran diferencia.


  Lo ideal es prevenir, pero una vez que se presenta esta situación, tengamos en cuenta estos pasos básicos:


   


  

    	Lo primero será hablar con el niñx para entender bien qué es lo que está pasando y transmitirle confianza, nunca preocupación o enojo desmedido.


    	También, hablar con el entorno educativo, amigxs, familiares. Contar lo que está pasando y pensar estrategias en conjunto para terminar con la situación de acoso.


    	Si consideran que es necesario, acudir a un psicólogo puede ser una buena guía, pero la familia o personas más cercanas siempre serán la mejor contención.


    	Proponer una intervención en la escuela por parte de un equipo profesional especializado, ya que se tiene que trabajar en varios niveles (grupo de pares, plantel docente y directivo, comunidad de padres).


  


  Comentarios finales


  En el contexto actual, un niñx o un adolescente con una condición del espectro autista se encuentra en la transición temporal entre los dos paradigmas: el de la educación segregada y el de la educación inclusiva. Conozco decenas de historias de familias cuyos hijxs han sido “rechazados” de escuelas, aduciendo que no estaban preparados para recibirlos, que ya tenían el cupo completo de niñxs integrados, que por su condición estarían mejor en otra escuela, que los docentes no cuentan con las herramientas necesarias, etc. Sepan que cada vez que sucede esto, están enfrentándose con un paradigma viejo que todavía habita fuertemente en las mentes de las personas que integran la comunidad educativa a la que se acercaron.


  Si en lugar de esta situación, se encuentran con personas sonrientes y dispuestas a alojar sin prejuicios a sus hijxs, con una actitud fresca y abierta, con disposición a aprender durante el recorrido, con la convicción de que los niñxs tienen derecho a educarse y aprender, y de que la diversidad es de una riqueza indescriptible, se habrán topado, afortunadamente, con seres humanos que se animan a navegar las aguas del nuevo paradigma de educación inclusiva. Allí querrán que sus hijxs se nutran y aprendan durante los años escolares.


  Mis recomendaciones son las siguientes:


   


  

    	Conozcan la normativa internacional (por ejemplo, el artículo 24 de la CDPD) y los derechos de sus hijxs.


    	Conozcan la normativa local (por ejemplo, en la Argentina, la resolución 311/16, que prohíbe la no admisión de un alumno a una escuela por motivos de discapacidad).


    	Si se topan con una situación de no admisión en una escuela, contáctense con el Grupo Artículo 24; seguramente les darán orientación y asistencia.


    	Brinden información sobre el perfil único de su hijx al plantel docente que trabajará con él durante el ciclo lectivo (cuáles son sus intereses, cuál es su perfil sensorial, qué le molesta, cuáles son las estrategias que funcionan, etc.).


    	Participen activamente de la elaboración del PPI (Plan Pedagógico Individual) junto con el equipo tratante y el plantel docente, adecuando los contenidos, las metodologías y las evaluaciones al perfil de aprendizaje del niñx.


    	Promuevan dinámicas con el grupo de pares, para responder a inquietudes de los compañeros y fomentar las actitudes inclusivas. También tengan reuniones con el grupo de padres, y despejen todas las inquietudes que puedan tener.


    	Cultiven la paciencia: dentro de un tiempo, todas las escuelas serán inclusivas.


  


   


  Muchas veces me encuentro con reacciones cargadas de escepticismo: “¿No es utópico lo que planteás?”. Y… ¿saben qué? Cuando veo que día tras día se vulneran derechos, cuando escucho historias de padres que recorrieron decenas de escuelas solo para ser rechazados una y otra vez, cuando me entero de experiencias exitosas en lugares donde hay una educación inclusiva en cualquier parte del mundo, cuando escucho discursos encendidos e inspiradores de gente que sabe mucho… sí, creo que la educación inclusiva es posible (y muy deseable). ¿Será un proceso corto? Probablemente no. ¿Será un proyecto fácil? Probablemente tampoco. Pero no por eso hay que dejar de intentarlo; que sea la estrella que nos guíe en el horizonte.


  

    

      17 Algunas de las ideas o conceptos de este capítulo se toman de presentaciones y charlas de mi colega, Prof. Mgtr. Verónica Martorello.


    


    

      18 Este concepto hace referencia a un nuevo paradigma en el diseño y la arquitectura. Su objetivo es que los objetos, entornos y servicios sean lo más accesibles posible para la mayor cantidad de personas.


    


    

      19 Son instrumentos que sirven de apoyo para la comunicación, como aparatos electrónicos, tableros de comunicación con dibujos y símbolos, etcétera.


    


  



  7. LA TRANSICIÓN A LA ADULTEZ DE UNA PERSONA CON CEA


  Julián tiene 19 años y terminó sus estudios hace un tiempo. Los padres no sabían muy bien qué hacer con el tiempo libre de su hijo, y tampoco sabían cómo manejar la ansiedad de él, que la manifiesta llamando la atención de sus padres todo el tiempo.


  En una entrevista, hablamos con la familia de todos estos temas, les pregunto: “¿Qué es lo que le gusta a Julián?”. A lo que el padre responde: “Le encanta estar conmigo —sonríe, pero también me hace un gesto dando a entender que esa situación, a su vez, lo cansaba un poco— y jugar con mis herramientas mientras trabajo en el taller, soy mecánico y tengo mi propio taller al lado de casa”. Les pregunto nuevamente: “¿Nunca pensaron en que él pudiera aprender tu oficio para que tenga una profesión y también, de esa manera, ayudarte en el trabajo?”.


  Unas semanas después me llega un mensaje de Alicia, la mamá, contándome que se habían quedado pensando en todo lo que hablamos y que se organizaron para que Julián comenzara a trabajar con el padre en su taller. También, un amigo de la familia se ofreció a darle clases de básquet los sábados, en el club donde enseña. Al final de su mensaje me dijo una frase que me pareció genial: “Necesitábamos ordenar las ideas para que aparezcan las opciones”.


   


   


  Es probable que durante los primeros años no se hable demasiado sobre la adultez de un niñx con CEA, pero es importante ir delineando los diferentes apoyos, herramientas y red de profesionales teniendo en cuenta las necesidades, deseos y preferencias de cada persona. Y no me refiero solamente a pensar en cómo podría ser su educación superior o posibilidades laborales, sino también en la salud, la vivienda, la sexualidad, el ocio y el entretenimiento en general. Según lo que cada adolescente desee para su futuro, se diseñarán objetivos a mediano y largo plazo, siempre tratando de ser lo más realistas posible. Este modelo se conoce como abordaje centrado en la persona. De esta manera, lo que estamos haciendo no es ni más ni menos que ayudarlo a armar su plan de vida. En este plan estará involucrada no solo la familia, sino que, en el caso de que el adolescente lo quiera, también pueden participar docentes, terapeutas, amigos, etcétera.


  Conozco innumerables adolescentes con CEA que una vez que terminan la escuela se quedan sin hacer nada en sus casas, sin estudiar, ni aprender un oficio, ni trabajar, ni hacer actividades que les interesan. La finalización de la etapa escolar representa un insondable abismo para muchas familias. Los padres se preocupan mucho por ese presente sin rumbo, y contactan a profesionales con el objetivo de que los guíen en esa etapa incierta y plagada de preguntas sin respuesta. Creo que una de la cuestiones fundamentales es que los padres sepan que, a partir de tener claro los intereses y los sueños de sus hijxs, y a través de la planificación, el acompañamiento, el ofrecimiento de los apoyos necesarios, y la creencia firme de que sus hijxs pueden dedicarse a lo que elijan, todo es posible. Es posible que vivan solos, que formen una familia, que estudien lo que les interesa, que trabajen, que hagan lo que les gusta, que sean felices.


  Teniendo en cuenta que, según el deseo y las posibilidades de cada uno, en algún momento transitarán nuevos entornos como un trabajo, una carrera en la universidad o la formación de sus propias familias; será muy importante darles herramientas para que puedan desarrollar habilidades esenciales como la autodeterminación y la independencia. Podemos entender a la autodeterminación como la capacidad de una persona de gestionarse/manejarse a sí misma, de ejercer sus derechos, de participar plenamente en la sociedad y de tomar decisiones que sean acordes a sus deseos y que favorezcan el cumplimiento de sus objetivos personales. Queremos que las personas puedan llevar adelante la vida que elijan vivir. Tengan o no CEA.


  Algunas de las herramientas que pueden ser útiles para las personas con CEA son: reforzar la comunicación (es imprescindible para ayudar a una persona a cumplir su plan de vida conocer qué es lo que desea, sueña, quiere y, para eso, en general, necesita algún medio de comunicación, especialmente si no tiene el lenguaje verbal desarrollado); hacer agendas visuales; desarrollar rutinas y habilidades de autocuidado; enseñar a pedir un recreo en el trabajo o en alguna actividad de esparcimiento; viajar solx en el transporte público; mostrarles cuáles podrían ser situaciones de inseguridad, ya sean delictivas o de abuso y enseñar maneras de prevenirlas; trabajar en tareas de la casa. También practicar el manejo del dinero, enseñar habilidades de seguridad, construir habilidades de ocio y recreación, enseñar maneras de pedir ayuda y saber a quiénes se puede recurrir, focalizar en la higiene y el autocuidado en la adolescencia y trabajar en la orientación vocacional de la persona.


  Está comprobado que cuanto mejor manejo de habilidades de autocuidado (bañarse, limpiar, cocinar) tiene un niñx o adolescente, mejor desempeño en la vida tendrá como adulto. Todas estas habilidades se pueden aprender, y las familias deberían poner el foco en que el futuro adulto con CEA aprenda las habilidades mínimas indispensables para cuidarse de sí mismo, incluso cuando aún son adolescentes. Es una de las mejores inversiones para el futuro.


  Hay una pregunta que sobrevuela insistentemente en las cabezas de muchos padres de hijxs con CEA: “¿Quién se encargará de mi hijx cuando ya no estemos?”. Esta suele ser una de las incógnitas más duras y más angustiantes para los padres, en realidad para cualquier padre, pero más aún cuando se trata de un niñx con CEA o una persona con algún tipo de discapacidad. Creo que lo mejor es abordar esta pregunta de manera optimista y pragmática. Pensemos que, antes que nosotros, muchos otros padres ya transitaron este camino. Creo que la clave está en la planificación, en la enseñanza de ciertas habilidades esenciales, en la construcción de una red social de contención (para esto las organizaciones de padres son un recurso valiosísimo), en la designación de una figura de apoyo a quien pueda recurrir cuando necesite ayuda (puede ser un mentor o tutor), en el diseño de una estructura económica que le permita sostenerse en el tiempo (trabajo, subsidios, rentas, fideicomiso, etc.), y en la preparación de la familia ampliada (si es que existen hermanxs, primxs, tíos de confianza, etcétera).


  Es posible preparar a un niñx con CEA para la adultez. El futuro se organiza hoy. Podés diseñar un plan de vida junto con tu hijx y darle herramientas para que en el futuro lejano pueda manejarse con autonomía y autodeterminación, y sepa con qué apoyos y soporte de profesionales cuenta cuando tenga que resolver situaciones que se le presenten en la vida cotidiana. Será vital ayudarlo a diseñar un plan para que el día de mañana tenga una vida plena y feliz.


  En este sentido, analizar los programas que existen en los diferentes países para personas adultas con discapacidad puede ser un buen inicio, informarse sobre las opciones que existen es parte de pensar en el futuro.


  De igual forma, brindarle información a nuestro hijx para que sea consciente de sus derechos y de las fortalezas que tiene es otra de las tareas que debemos tener presente. Además, ser sinceros y decirle que enfrentará desafíos en el camino, pero que tendrá las herramientas necesarias para poder salir adelante. Y obviamente, brindarle dichas herramientas.


  Adolescencia


  Es importante que vayamos pensando con anticipación en la vida de adulto que tendrá un niñx, pero será clave, sobre todo, cuando esté iniciando la adolescencia. Quizás, un primer paso puede ser consultar con un especialista para que nos oriente en el diseño de un plan de vida a futuro.


  Cuanto antes empecemos a tener una conversación con nuestro hijx sobre su futuro, mejores serán los resultados, pero es importante remarcar que nunca es tarde para comenzar este camino. Cada niñx y familia tienen sus tiempos, y tampoco es bueno forzarlos cuando aún no están preparados para hablar del futuro y todo lo que este conlleva. Además, en esta época el adolescente estará transitando la escuela secundaria y los avatares de la misma. Es importante ir resolviendo las cuestiones que surjan a lo largo de este período de muchos cambios, tanto corporales, emocionales y mentales como sociales.


  En estas conversaciones vamos a hablar de cuáles son sus sueños y deseos para que nos guíen en el delineado de su transición a la vida adulta. Durante el proceso trabajaremos en equipo con nuestro hijx, por eso es necesario escucharlo atentamente.


  También hay que saber que este proceso durará bastante tiempo y tendrá que aprender a decidir, por lo que es un buen momento para que él o ella empiecen a tomar pequeñas decisiones que antes resolvíamos los adultos de su entorno, gradualmente y tratando de que entiendan que a veces se equivocarán (como todos nosotros; siempre es bueno recordar las frases “errare humanum est” y “el que hace se equivoca”) y que a veces será recomendable que sigan la orientación de su familia o algún adulto referente. No hay que olvidar lo poderosa que es la práctica: se aprende practicando. En ese sentido, el adolescente puede practicar distintas habilidades como viajar solo, comprar algo, cocinar, ducharse, vestirse. Todo será una inversión a futuro; a la larga, lo aprenderá.


  Sexo y sexualidad


  Los cambios corporales que se dan en esta etapa son muy grandes y es difícil lidiar con tantos cambios para cualquiera, pero más aún para los adolescentes con CEA, por lo que lo ideal es hablar sobre estos cambios con anticipación y de una forma muy concreta. Brindarles la mayor información posible sobre el cuerpo, la importancia de la privacidad y la intimidad, los límites, las expresiones de afecto, las conductas adecuadas y las inadecuadas, las partes privadas, las relaciones sexuales, el embarazo, la prevención de embarazos no deseados, será muy importante en esta etapa. La sexualidad suele ser un tema tabú, especialmente cuando en una familia hay un integrante que tiene algún tipo de discapacidad.


  Siempre que hablemos con nuestros hijxs es importante hacerlo desde un lugar de naturalidad y con ejemplos concretos, como contarle a modo de historia social que primero dos personas se conocen, conversan, se vuelven amigxs, salen a pasear, se toman de las manos y se dan un beso, como un proceso de pasos que se dan con total naturalidad. En el caso de adolescentes con CEA, tengamos en cuenta que, en general, todo lo que vayan a saber sobre el sexo y la sexualidad será a través de los adultos cercanos (sean familiares, docentes o terapeutas) porque las chances de hacerlo a través de otras fuentes, como un compañerx, son escasas. Por eso también es importante enseñarles sobre cuáles se consideran comportamientos correctos o incorrectos en relación al sexo y la sexualidad, cómo manejarse, o qué es seguro en una determinada situación. Esto los va a ayudar a desempeñarse de la mejor forma posible en la diversidad de relaciones que se pueden presentar a lo largo de su vida.


  Recordemos que, como el resto de las personas, los individuos con CEA pueden tener distintas orientaciones sexuales (heterosexuales, bisexuales, homosexuales, transgénero, etc.). Y que algunas personas con CEA tienen un perfil sensorial que puede interferir en las relaciones sexuales (por ejemplo, hipersensibilidad táctil). Por otro lado, es importante recordar que la sexualidad es un derecho y, como tal, toda persona puede ejercerlo. Por último, creo que es de utilidad saber que en algunos países existe la figura de “asistente sexual”, ¡quizás algún día existan en más países de Latinoamérica! —vale la pena ver la película The Sessions20 a modo de ilustración—; y que hay profesionales especializados en la temática de sexualidad y discapacidad a quienes recurrir cuando surjan inquietudes. Así que no están solos.


  ¿Seguir estudiando?


  Conocer los gustos, fortalezas y objetivos, en este punto, será la base para analizar la posibilidad de que nuestro hijx continúe estudiando luego de la escuela secundaria, pero también es importante hablar claramente sobre cuáles son las diferencias entre ambas instancias de formación: por ejemplo, la educación secundaria es obligatoria, mientras que la educación superior es una elección que requiere de mucha autonomía. Además, no nos tenemos que olvidar de cuáles son los desafíos u obstáculos: entorno social, falta de apoyo adecuado, complicaciones en la instancia de evaluación, etc. Habrá que analizarlos y tratar de abarcarlos por completo para saber de manera concreta cómo podemos apoyar a nuestro hijx en su decisión de realizar estudios superiores.


  Cuando se termina la secundaria y el objetivo de un adolescente es seguir estudiando, se abre un abanico de posibilidades, ya que la universidad no es la única opción. También existen cursos de extensión universitaria, talleres, formación en oficios varios…, por lo que con tiempo podemos empezar a investigar la variedad de alternativas más adecuadas para nuestro hijx teniendo en cuenta sus fortalezas y desafíos.


  Una vez que decidieron en conjunto con su hijx la carrera, oficio o campo de estudio, es importante elegir la institución adecuada. Algunas universidades tienen programas o proyectos de inclusión para personas con algún tipo de discapacidad, por lo que pueden preguntar si existe, por ejemplo, la figura de tutor para que lo guíe de forma personalizada durante su formación. Este punto puede llegar a ser decisivo para decidirse por una u otra institución. En el caso de que no exista esta figura en la universidad deseada, se puede buscar alguna persona (docente, directivo u otro) de la institución que pueda ser un aliado y referente por si necesitara acudir a alguien ante una determinada situación. Otros elementos clave a tener en cuenta antes de elegir el lugar de estudio: localización, costos, programa curricular, diseño edilicio, etcétera.


  Una vez que elegimos, será necesario hacer unas cuantas visitas previas para que nuestro hijx se sienta familiarizado con el entorno y sepa manejarse en el futuro. Otro punto importante es tener bien detectados los tiempos de descanso o de recreo, porque al no estar estructurados como en la escuela pueden provocar que tu hijx se sienta nervioso o incómodo, por eso es mejor indicarle a qué lugar puede ir y qué puede hacer durante ese tiempo libre.


  También los compañerxs pueden llegar a ser de gran ayuda, por eso, si la situación lo permite y nuestro hijx está de acuerdo, quizás les pueda contar las dificultades que tiene para que eventualmente le sea más fácil pedir ayuda cuando lo necesite. Aquí voy a resaltar la paciencia y el respeto como valores imprescindibles del entorno. Tengan en cuenta que algunas personas con CEA fueron el blanco de burlas o situaciones de hostigamiento durante la primaria y la secundaria, por lo que al principio puede ser que sientan que esta etapa es el inicio de una nueva situación conflictiva. Por este motivo, cuanto mayor sea el diálogo entre alumnxs y docentes con el nuevo estudiante, más fácil le será transitar el inicio de este cambio. En este sentido, será valioso que los docentes y compañerxs respeten sus tiempos para hacer preguntas o para responderlas, esta será una forma de acompañarlo y apoyarlo en su formación. En las situaciones de evaluación quizás necesite más tiempo que el resto de los alumnxs, o hasta una modalidad de evaluación diferente. Según el perfil único de cada adulto joven, se diseñarán los apoyos específicos y los ajustes razonables que sean necesarios.


  Para poner algunos números sobre la mesa, en una encuesta realizada a adultos con CEA, solo el 22% refirió haber accedido a la universidad21, lo que nos lleva preguntar si son pocos los interesados en seguir sus estudios o si quizás nunca lo vieron como una opción real. Sin embargo, conozco varios casos de adultos jóvenes que transitaron la universidad o estudios terciarios y hoy son jóvenes profesionales. Me viene a la cabeza el documental Fausto también22, que muestra los pasos y apoyos que hicieron posible que Fausto iniciara una carrera universitaria. También recuerdo el caso de una estudiante de Diseño Gráfico que al terminar la carrera decidió hacer una guía informativa para estudiantes universitarios con CEA como herramienta de ayuda para futuros alumnos de su universidad. O el joven que decidió estudiar en el Conservatorio de Música, luego de muchos traspiés y de que algunos docentes tuvieron que abrirse a la posibilidad de enseñarle a un alumno atípico, y terminó estudiando Composición de Música para Cine en otra universidad. Recuerdo un e-mail que recibí recientemente de parte de un estudiante de Psicología que estaba por recibirse y estaba interesado en formar parte en la organización donde yo trabajo; el detalle de color es que tenía un diagnóstico de CEA. Para dar un último ejemplo, pienso en un joven muy talentoso que aprendió a diseñar páginas web, a editar material audiovisual, y a tocar el piano y el violín a través de cursos online. Las ofertas de formación postescuela secundaria se han multiplicado en estos últimos tiempos y hay que tener presente que, a través de una computadora con conexión a internet, el mundo de la educación terciaria/universitaria se está abriendo a muchos jóvenes adultos que pueden acceder a formarse desde la comodidad de su casa.


  El entorno laboral


  Cualquier persona con discapacidad puede trabajar si tiene la voluntad de hacerlo, pero para que lo haga es necesario que cuente con los apoyos necesarios. Asimismo, hace falta desarrollar un entorno laboral que apoye esta decisión y profesionales que puedan guiar el proceso de inclusión laboral, sobre todo en un primer momento. Las adaptaciones pueden ser de diversos tipos: los horarios, el lugar de trabajo, las tareas, la evaluación de desempeño, etcétera.


  Según datos de la ONU, el 80% de las personas con CEA a nivel mundial están desempleadas23. Y de acuerdo con estudios de RedEA, en la Argentina el 31% de las personas encuestadas con CEA (mayores de 18 años) tiene un trabajo, pero solo la mitad son trabajos formales. A su vez, el 74% no cuenta con ningún tipo de apoyo en el trabajo24. Estos números reflejan que se está visibilizando la situación, pero también que hay mucho por hacer en relación a la inclusión laboral de las personas con CEA.


  Cuando pensamos en la posibilidad de que un adulto con CEA trabaje, tenemos que considerar sus fortalezas (lo que sabe hacer, lo que hace bien) y sus intereses (lo que le gusta hacer, lo que lo motiva). Quien sabe buscar muchas veces encuentra, en adultos con CEA, cualidades como la motivación, el compromiso, la atención focalizada, el cálculo, la memoria, la paciencia para realizar tareas rutinarias, la facilidad para identificar patrones, la originalidad y la creatividad de sus puntos de vista (que hace que muchas veces piensen fuera de la caja), la precisión, etc. Estas características de algunas personas con CEA hacen que se vuelvan candidatos ideales para determinados puestos laborales.


  Por otro lado, lo cierto es que hay un aire de cambio que ayuda a que el sector privado empresarial esté más abierto a sumar diversidad entre sus empleados favoreciendo la inclusión de personas con discapacidad en general. No solo se trata de obtener beneficios fiscales por emplear personas con discapacidad, sino que algunos empresarios comienzan a entender que contar con un equipo de empleados diverso y con una cultura inclusiva en el ambiente laboral puede aumentar la productividad de la organización y hacer que más personas quieran trabajar en esa empresa. Es una manera clara de tener impacto social y de atraer talentos al mismo tiempo.


  Muchos conocerán el modelo de trabajo de Specialisterne, basado en el modelo danés, que solo emplea personas con CEA y que ofrece consultoría tecnológica a varias empresas multinacionales. En el año 2016 realizaron una prueba piloto en la Argentina que resultó muy exitosa, ya que lograron formar e incluir a varios adultos con CEA en una empresa multinacional. Otro dato que quizás resulte de interés es la existencia de una empresa llamada Incluyeme que cuenta con una plataforma web donde personas con discapacidad pueden cargar sus CV y donde empresas buscan perfiles específicos para sumar a sus empleados. Es de utilidad conocer las distintas iniciativas y organizaciones del tercer sector que se están dedicando a promover la inclusión laboral de personas con discapacidad, ya que pueden constituir un primer paso en la inclusión laboral de un adulto con CEA.


  No solo el sector privado está dando muestras claras de querer promover la inclusión laboral de personas con discapacidad, sino que también se identifican movimientos interesantes en el sector público: apoyándose en la Ley de Cupo (que establece que el 4% de los puestos de la administración pública tienen que estar ocupados por personas con discapacidad), está propiciando pruebas piloto de inclusión laboral a través de la metodología de empleo con apoyo. Otros organismos que están teniendo iniciativas de inclusión laboral que vale la pena mirar con atención son COPIDIS en la Ciudad de Buenos Aires y CONADIS / Agencia Nacional de Discapacidad, a nivel nacional.


  Mencioné anteriormente la metodología del empleo con apoyo y creo que es muy importante que las familias conozcan más de este enfoque, para poder acompañar a sus hijxs en la búsqueda de un trabajo digno e inclusivo. Se la puede describir como una metodología utilizada a nivel internacional que brinda apoyos a una persona con discapacidad para ser incluida en el mercado laboral abierto y competitivo con igualdad de oportunidades.


  Los tipos de apoyo pueden ser diversos y suele haber un profesional que se encarga de preparar a la persona que está por insertarse laboralmente. Dicho profesional se llama preparador laboral. En esta instancia es fundamental valorar las capacidades y aptitudes laborales de la persona, elaborar un plan de inserción e incluir a la familia en el proceso; según el perfil individual de cada uno se podrá dar con el puesto ideal en una organización determinada. Luego, cuando la persona ya está trabajando, también es necesario hacer un seguimiento para analizar cómo se desarrolla en su nueva actividad y si hubiera conflictos a resolver. Otro de los puntos clave es brindar asesoramiento a la empresa: muchas veces, los que más necesitan ayuda son los compañerxs o jefxs para saber cómo manejarse con su nuevo compañerx de trabajo.


  Las siguientes son recomendaciones generales para las personas que decidan incluir a una persona con CEA en su grupo de empleadxs: explicitar las reglas sociales esperadas en el entorno laboral; no suponer la comprensión automática de mensajes entrelíneas, ironías, chistes, dobles sentidos por parte de la persona con CEA; no ofenderse por lo dicho por la persona con CEA (a veces pueden ser “brutalmente honestos” con lo que expresan); no esperar comunicación no verbal típica; aprender el modo de comunicación efectiva y preferida por la persona (si es que usa algún método de comunicación alternativo); promover el uso de agendas visuales; anticipar; ser predecibles; conocer y respetar el perfil sensorial de la persona con CEA; aceptarla activamente; exhibir una actitud inclusiva; preguntar por sus intereses; ser amables.


  Una persona con CEA insertada laboralmente se va a ver fortalecida en su independencia económica, autoestima y desarrollo personal, lo que va a impactar directamente en su calidad de vida. Me vienen a la mente muchos ejemplos de adultos que actualmente están trabajando en distintos ámbitos y ejerciendo activamente su derecho a trabajar. Algunos han creado emprendimientos personales con ayuda de sus familias, como un joven que era experto en arreglar parlantes y equipos de audio, y empezó a ofrecer su servicio de reparación en el barrio donde vivía; u otro que actualmente se ocupa de un emprendimiento personal ligado al diseño web, además de trabajar en una organización ofreciendo soporte técnico. También conozco jóvenes que trabajan en heladerías, delivery de comidas, kioscos, radios, medios de comunicación, museos, bibliotecas, orquestas, organizaciones sociales, estamperías, empresas de diseño de videojuegos, jardines, colegios, servicios de reparación de electrodomésticos, etc. En Estados Unidos, el padre de un joven con CEA tuvo una idea muy ocurrente: armó un lavadero de autos y decidió emplear personas con discapacidad. Tan bien le fue en su emprendimiento y tan contentos estaban sus clientes que tuvo la posibilidad de abrir otros lavaderos de autos.


  Creo que lo importante es animarse a pensar que cualquier persona puede trabajar si tiene la voluntad de hacerlo, y con creatividad y apoyos necesarios, cualquier familia puede ayudar a su hijx con CEA a encontrar un trabajo. A veces hay que empezar por las redes de familiares y amigos, buscando oportunidades laborales ahí donde nadie las había identificado previamente. El impacto de un mercado laboral abierto e inclusivo en la sociedad es fundamental porque promueve el respeto por la diversidad, pone foco en las fortalezas y talentos que cada persona tiene para ofrecer y garantiza el derecho a trabajar de todxs.


  Derecho a la vivienda


  La transición a la adultez supone gozar de la inclusión total en la sociedad, y la vivienda es uno de los derechos básicos que apoya la independencia de las personas. Algunos adultos con CEA deciden que quieren vivir solos e independientes de sus familias, pero también se puede dar la situación de que los padres de un hijx adulto con CEA ya no puedan seguir siendo los principales cuidadores por diferentes motivos (económicos, de salud, etc.) por lo que necesitan que su hijx comience a vivir solo.


  En algunos países existen viviendas con apoyos o tuteladas o residencias para personas con CEA integradas a la comunidad, incluso para aquellxs con necesidades muy sustanciales de apoyo. Estos proyectos se plantean a largo plazo y, más allá de solucionar el problema de la vivienda, también ofrecen los apoyos puntuales que cada persona necesita en la vida cotidiana. El factor que más impacta positivamente en la calidad de vida de estas personas es el hecho de que estas viviendas estén dentro de la comunidad, y no aisladas o segregadas. Una figura que se torna fundamental en esta etapa y que escasea bastante en la región: el “asistente personal”, persona que resulta muy importante a la hora de brindar apoyos a adultos con CEA que todavía están desarrollando sus habilidades de autocuidado en la vida diaria.


  En la Argentina, la enorme mayoría de adultos con CEA vive con su familia25, por lo que la situación es difícil para aquellos que desean independizarse. En la región todavía hay mucho por hacer, pero es importante tratar de brindarle a cada persona adulta con CEA un espacio propio en el que pueda disfrutar de cierta privacidad e intimidad, aunque más no sea una habitación propia.


  De todos modos, hay que apuntar al objetivo de que toda persona adulta con CEA pueda vivir sola si la persona y la familia así lo deciden. Esto genera un mayor grado de independencia, autonomía y autodeterminación, lo que se traduce generalmente en una mejor calidad de vida.


  Formar familia


  Uno de los grandes mitos es que las personas con CEA no pueden forman familia. Es verdad que establecer relaciones interpersonales y sexuales puede ser más desafiante para las personas con CEA, o puede no ser el interés principal de algunxs, pero es importante remarcar que muchas veces sí están interesados en tener amigos y pareja, de hecho lo valoran muy positivamente y tiene un gran impacto en su autoestima.


  Conozco a varias personas con CEA que conviven con sus parejas, o que se casaron (¡algunos más de una vez, siguiendo las tendencias actuales!) y que tuvieron hijxs. Conozco también a algunos adultos que se enteraron de su condición (CEA) siendo padres o madres, a partir del diagnóstico de alguno de sus hijxs.


  Las personas en general tienen la oportunidad de establecer diferentes relaciones para expresar y recibir afecto; una de ellas, sin duda, puede ser la de formar una familia propia y tener hijxs. Así que mi mensaje para muchos padres que a veces se inquietan ante la pregunta de si sus hijxs algún día tendrán pareja, familia y/o hijxs es el siguiente: “Si sus hijxs así lo desean y elijen, por supuesto que lo conseguirán”.


  Ocio y recreación


  La plena participación en la sociedad también se puede dar a través de actividades recreativas, como el deporte o las actividades artísticas. Es importante estar seguros de qué tipo de deportes le gusta a la persona con CEA, qué la motiva, si tiene una conducta que le impide desarrollar alguna actividad, y tener claro cuál es el objetivo: socializar, disfrutar un interés, aprender una habilidad nueva, desarrollar un hobby, etc. La persona también puede estar interesada en otras actividades comunitarias, manualidades, juegos, cine, literatura, yoga, turismo y diversos eventos sociales.


  Si conocemos bien los intereses de la persona con CEA, será mucho más fácil dar con la actividad adecuada para cada unx y probablemente también resulte en una experiencia que le permita socializar con personas que comparten los mismos intereses. Iniciar alguna actividad recreativa le brindará oportunidades de interactuar con otras personas sin presiones y de manera relajada. Este puede ser el inicio de relaciones de amistad duradera o de pareja.


  Todavía no hay muchos estudios o investigaciones que nos puedan orientar sobre la importancia que tiene para una persona con CEA poder socializar por fuera de su propio contexto familiar; sin embargo, una encuesta española26 demostró que el 72% de los encuestadxs deseaban pasar más tiempo con otras personas (por fuera de su entorno familiar).


  Es muy importante desarrollar en las personas con CEA las habilidades relacionadas con el ocio y el esparcimiento, ya que esto impacta en su inclusión social y en la participación plena en la vida social de su comunidad.


  Salud


  Una vez que nuestro hijx está en la transición hacia la vida adulta, es importante asegurarnos sobre el cuidado de su salud, ya sea física, mental o emocional y, además, pensar en un diseño de plan a futuro. Al empezar a buscar un médico clínico o de cabecera, sería ideal dar con alguien que entienda perfectamente las características y necesidades de las personas con CEA, quizás el pediatra o hebiatra (médico especialista en adolescentes) que atiende y conoce a nuestro hijx nos pueda recomendar a alguien, y hasta lo ideal sería que primero tengan una charla entre profesionales para hacer una transición lo más ordenada posible. Pero lo más importante es que nuestro hijx se sienta cómodo y a gusto con el profesional elegido.


  Las personas adultas con CEA requieren la misma atención y chequeos regulares de salud que el resto de los adultos, ya que pueden tener los mismos problemas médicos que la población general, pero la evidencia muestra que van menos al médico. A diferencia de otras personas, les puede resultar más difícil identificar o expresar una dolencia, por lo que hay que estar muy atentos a cualquier manifestación o cambio de conducta observable, ya que puede haber una relación directa con su estado de salud. También, en el caso de las mujeres, es fundamental remarcar la necesidad de las visitas regulares al ginecólogo. Según la misma encuesta de RedEA27, solo el 36% de las mujeres adultas que completaron la encuesta se habían hecho controles ginecológicos en los últimos años, es decir, un porcentaje muy bajo.


  Desde el punto de vista de la salud mental, es importante estar atentos a la aparición de signos y síntomas de ansiedad, depresión, cambios en el estado de ánimo, frustración, desesperanza, baja autoestima, fenómenos obsesivos-compulsivos, problemas en la alimentación, en la atención y concentración. Cuando una persona presenta alguna de estas señales de alarma, es importante realizar una consulta con especialistas en salud mental (psiquiatras y/o psicólogos) para que puedan brindarle los apoyos necesarios.


  Calidad de vida


  El concepto de calidad de vida, en realidad, es algo a tener en cuenta a lo largo de toda la vida de las personas con CEA atendiendo a cuáles son sus preferencias, gustos e intereses, cuáles son los mejores apoyos y cuáles son los que prefieren. Asimismo, qué piensan sobre su propia calidad de vida, qué es importante para ellos, y qué formas de evaluar esa calidad de vida implementaremos. Es necesario investigar aún más sobre cuál es la perspectiva que estas personas tienen sobre la calidad de vida y, también, cuáles son los factores, según su opinión, que la mejorarían.


  Todos los aspectos de la vida adulta que vimos a lo largo de este capítulo, cuando son abordados con eficacia (lo supone una inserción real de la persona a la comunidad), promueven en la persona con CEA una buena calidad de vida. Cada país tiene una situación diferente y lo que cada uno de nosotros pueda sumar para que en su país se cumplan los derechos de las personas con discapacidad28, hará la diferencia. La sumatoria de las acciones es lo que les garantizará el día de mañana tener un país más justo e inclusivo para todxs.


  En pocas palabras, podemos decir que la calidad de vida se da cuando las necesidades básicas (físicas, emocionales, materiales, inclusión social) se ven cubiertas, pero también cuando la persona con CEA participa en la toma de decisiones sobre su propio futuro. En la medida en que puedan ejercer plenamente sus derechos, cumplir sus metas y realizar sus sueños, lograrán una mejor calidad de vida (aunque esta máxima probablemente aplique a los seres humanos en general).


  Hay muchísimos ejemplos de personas con CEA que llegaron muy lejos. Temple Grandin es uno de ellos. Fue diagnosticada con autismo a los 4 años de edad (no dijo ni una palabra antes de los 5 años). Los médicos le recomendaron a la madre institucionalizarla, pero la madre se negó. Confiaba en el potencial de su hija y se dedicó a enseñarle todo lo que estaba a su alcance. Temple estudió y se graduó en la universidad, escribió libros, es profesora universitaria y desarrolló metodologías innovadoras para el manejo del ganado que se usan en el mundo entero. Hoy en día es invitada a dar charlas y conferencias sobre su especialidad, y también sobre el autismo y el Síndrome de Asperger. En el año 2010 dio una charla TED en la que afirmó: “… Tenemos que pensar en todos estos tipos de mentes diferentes, y tenemos que trabajar con absolutamente todos estos tipos de mentes porque vamos a necesitar absolutamente este tipo de gente en el futuro…”29. Vale la pena ver el documental de HBO sobre su vida30. Es realmente inspirador y nos invita a creer que nada es imposible. “Si puedes soñarlo, puedes hacerlo”, reza una frase pintada en una pared. Esa es la actitud que abrirá todo tipo de puertas para cualquier persona.


  
    
      20 Lewin, B. (director) (2012), The Sessions (Seis sesiones de sexo), Estados Unidos, Fox Searchlight Pictures.

    


    
      21 Según una encuesta de RedEA realizada en 2014.

    


    
      22 Escudero, F. (productor) y Repetto, J.M. (director) (2015), Fausto también, Argentina, Pensilvania Films.

    


    
      23 Dato obtenido en el año 2015.

    


    
      24 RedEA (2014).

    


    
      25 RedEA (2014).

    


    
      26 NAS (2008).

    


    
      27 RedEA (2014).

    


    
      28 No nos olvidemos de que en el año 2006, la convención de las Naciones Unidas aprobó la Convención sobre los derechos de las personas con discapacidad. Esta constituye una herramienta de derechos humanos en la que se reafirma que todas las personas con cualquier tipo de discapacidad deben poder gozar de todos sus derechos humanos y libertades fundamentales.

    


    
      29 Grandin, Temple (febrero de 2010), El mundo necesita todo tipo de mentes, disponible en línea en www.ted.com.

    


    
      30 Ferguson, S. (productor) y Jackson, M. (director) (2010), Temple Grandin, Estados Unidos, HBO Films.

    

  


  8. TECNOLOGÍA Y CEA


  Santiago vive y trabaja en La Pampa, en un pueblo alejado de la capital, a más de 300 km. Allí vive desde siempre junto a su esposa y Daniel, su hijo. El nacimiento de Daniel fue un acontecimiento único y maravilloso, pero con el tiempo la crianza comenzó a ser compleja y sucedían situaciones que ninguno de los dos padres sabían cómo manejar. Daniel había empezado a tener episodios de gritos o llantos sin un motivo aparente en cualquier momento del día; también, las palabras que había incorporado, con el tiempo, las fue perdiendo. No sabían qué era lo que podía estar sucediendo. A esta incertidumbre se sumó que los profesionales de la zona tampoco tenían las herramientas como para poder ayudarlos, por lo que los derivaban a la ciudad o a otras provincias. Santiago tenía toda la voluntad para ayudar a su hijo, pero lo que no tenía era recursos económicos. Pasado el tiempo, Santiago comenzó a buscar información por internet para ver si así podía encontrar alguna pista que los ayudara a salir de esa situación sin aparente solución. Hasta que un día, luego de buscar y buscar, leer información en grupos de padres, fundaciones, ONG, me escribe un e-mail y coordinamos una entrevista a través de una videollamada. En esa primera entrevista estaba, a su lado, la familia completa. Expectantes por lo que les podía decir y también algo sorprendidos por la forma de comunicarnos: “¿Quién hubiera creído que alguna vez iba a tener una reunión con una doctora a través de la pantalla de mi celular?”, me dijo Santiago riéndose.


  Con el tiempo y luego de varias entrevistas, llego a la conclusión de que Daniel, efectivamente, tenía características dentro del CEA. Ahora la familia está más tranquila, finalmente pudieron ponerle nombre y apellido a lo que sucedía, pero lo más importante es que ahora tenían herramientas para saber cómo seguir. Juntos armamos un plan a la medida de Daniel, un plan que perfectamente pueden llevar adelante los padres en su casa. Santiago está muy involucrado y me cuenta que se va a anotar en uno de los cursos online de PANAACEA: Programa para la estimulación de la comunicación. Su último mensaje decía: “Aprendí que la tecnología achica las distancias”.


   


   


  Los desafíos y generaciones cambian constantemente, por ese motivo ensayar distintos planes de apoyo basados también en la tecnología es un ejemplo de lo creativos y abiertos a los cambios que los profesionales debemos intentar ser.


  En este sentido, las TIC (Tecnologías de la Información y de la Comunicación) son un conjunto de tecnologías que pueden ofrecer un abanico de soluciones a situaciones diversas, dentro o fuera del aula. Estas tecnologías pueden ser recursos web, software y aplicaciones para usar en dispositivos (celulares, tablets, computadoras, etc.). Para varios niñxs y adolescentes, este tipo de material suele ser más atractivo y estimulante que las herramientas tradicionales. Estas herramientas pueden ser grandes aliados para las personas con CEA, no olvidemos que muchas veces a ellos les es más fácil pensar en imágenes que en palabras, por eso, la tecnología puede ser un vehículo de aprendizaje mucho más eficaz.


  Estas herramientas tecnológicas puedan mejorar la calidad de vida de muchas personas con CEA y de sus familias; tengamos en cuenta que el nivel de calidad de vida está relacionado, además, con la posibilidad de acceder a las intervenciones y apoyos adecuados para cada persona y sus necesidades particulares. En este sentido, el uso de las TIC puede posibilitar el acceso al aprendizaje, la comunicación, la adquisición de competencias para la vida independiente, y la inclusión en la sociedad de las personas con CEA.


  Siempre queda flotando en el aire la pregunta sobre si la tecnología es buena o mala para las personas. Creo que si la consideramos como una herramienta, será útil o no según cómo se la use. Un niñx con CEA que no tiene lenguaje verbal, un comunicador (o una app) le permite expresar lo que quiere o lo que necesita, y le permite entablar un intercambio con un cuidador; en este caso podemos considerar que esa tecnología le está siendo útil a ese niñx. Distinto es cuando vemos niñxs prendidos a las pantallas durante muchas horas por día, jugando o mirando videos; aquí quizás sí podemos preguntarnos si todo ese tiempo enfocado en las pantallas está siendo beneficioso para ese niñx, y si no sería más saludable que lo estuvieran destinando a actividades que estimulen el desarrollo social y comunicativo. En este caso, serviría establecer ciertos límites de tiempo frente a las pantallas (por ejemplo, una hora por día).


  Cuando me preguntan qué influencia tiene la tecnología en la vida de las personas con CEA y sus familias, siempre respondo que para mí la tecnología puede ser una herramienta muy poderosa, siempre y cuando sepamos usarla. Si tenemos a la tecnología como aliada, hay dos grandes rubros en las que puede ser muy útil: 1) como manera de ofrecer y acceder a información de calidad, y 2) como apoyo en ciertas áreas de funcionamiento de las personas con CEA.


  Acceso a información


  Actualmente es increíble pensar que con solo tener un teléfono celular con conexión a internet podemos acceder gratuitamente a infinitos sitios con información, ya sean las páginas web oficiales de organismos e instituciones dedicados al CEA del país en el que vivamos, como también a portales de países lejanos. Si hay algo revolucionario que nos ha dado internet es la democratización del acceso a la información: no importa dónde estemos, qué hora sea, cuántos recursos económicos tengamos, cuánto sepamos sobre un tema..., la realidad es que si tenemos conexión a internet podremos encontrar en instantes información sobre el tema que queramos: teorías, abordajes, investigaciones recientes, datos de contacto de centros y especialistas; podremos completar cuestionarios online para ver si nuestros hijxs están teniendo un desarrollo saludable; podremos analizar qué es lo que están haciendo en otros países y hasta conectarnos a través de las redes sociales (Facebook, Instagram) con personas que viven a muchos kilómetros de distancia o solo a unas cuadras, pero que nos pueden ayudar en algo que estemos necesitando o hasta darnos apoyo por su experiencia vivida. Por supuesto que será importante prestar atención de dónde obtenemos esta información, no todo lo que circula es de calidad, pero buscando y averiguando en páginas oficiales ya tenemos mucho terreno ganado. También es bueno seguir las recomendaciones de páginas o blogs que otros padres ya conocen y son de su confianza.


  Y más allá del caudal de datos, videos o fotos que encontramos en la web, la tecnología también achica las distancias y nos da la oportunidad de brindar orientación a familias que no tienen la posibilidad de hacer una consulta con un especialista porque viven en un pueblo o una ciudad donde no hay profesionales de salud capacitados y dedicados al desarrollo infantil. Además, muchas familias del interior del país no tienen los medios para de viajar a las grandes ciudades, donde generalmente están los especialistas.


  A modo de ejemplo, hace varios años que hago consultas de orientación a distancia con muy buenos resultados, usando algunos de los softwares existentes para realizar videollamadas (Skype, Zoom, Google Hangouts, Facetime, WhatsApp, Facebook, etc.). La tecnología me permite tener una conversación distendida de más de una hora con quien decidió hacer la consulta (padres, abuelxs, adultos con CEA, docentes, profesionales, etc.), desde la comodidad de su casa, oficina o lugar prestado, y desde cualquier dispositivo (computadora, tablet, teléfono). Generalmente, para padres que viven en un lugar muy alejado y quieren contar con una orientación en relación al diagnóstico, al tratamiento, a la escolaridad de su hijx, etc., este es un recurso enormemente valioso, y una manera muy sencilla de que se sientan acompañados y de poder disipar sus dudas e inquietudes. En estos años he realizado consultas de orientación vía Skype con familias de todas las provincias argentinas, de países limítrofes como Chile, Uruguay y Paraguay, y de países más lejanos como España, Estados Unidos o México. Sigo deseando en mi fuero íntimo que más profesionales ofrezcan esta posibilidad de consulta a distancia a las familias, porque, justamente, son las familias más alejadas de las grandes ciudades las que más necesitadas están de apoyos, herramientas y acompañamiento.


  En otro momento no estábamos ni cerca de tener el acceso a la información que tenemos hoy; actualmente el desafío es saber gestionar ese caudal de información. Cada vez que prendo mi teléfono y veo cómo aparecen en la pantalla íconos correspondientes a mensajes a través de las redes sociales con consultas de todo tipo, pienso en cómo la tecnología ha revolucionado nuestras vidas.


  Tecnología y formación


  Otro gran aporte de la tecnología en estos últimos tiempos es la posibilidad de la capacitación online. Varias universidades y centros de formación en distintos países han armado campus virtuales y sumado cursos online a su oferta académica. Asimismo, existen sistemas de educación a distancia en niveles de educación primaria y secundaria (un ejemplo de esto es el SEADEA, Sistema de Educación a Distancia del Ejército Argentino, destinado inicialmente a familias argentinas radicadas en el extranjero o en territorios muy alejados). Esta es una posibilidad a considerar en niñxs, adolescentes o adultos jóvenes con CEA en quienes se dificulte el acceso a una modalidad de educación presencial. Conozco a algunos niñxs y adolescentes que, transitando una escolaridad domiciliaria con apoyos específicos, pudieron terminar la escuela sin mayores sobresaltos.


  Los cursos o talleres a distancia sobre la temática del espectro autista se han transformado en herramientas muy útiles para que se puedan formar padres y profesionales que estén buscando actualizarse. A modo de ejemplo, en PANAACEA se ofrecen actualmente cinco cursos online sobre diferentes temáticas relacionadas al espectro autista: Curso Online PANAACEA (introductorio a la temática), Programa de Estimulación de la Comunicación, Curso de Problemas de Conducta, Curso de Introducción a la Integración Sensorial, y Curso de Desarrollo Infantil. Pronto se sumarán un Curso sobre Vida Adulta y CEA, un Curso para Docentes y uno sobre Paradigmas, Pesquisa, Diagnóstico e Intervención Temprana.


  Uno de los proyectos en los que la tecnología juega un factor preponderante es el Curso TEM Online, un curso online de tres meses de duración destinado a formar coordinadores de talleres TEM en distintos puntos del país y de la región. Al capacitar a coordinadores locales, se logra dejar capacidad instalada en pueblos y ciudades del interior, ya que dichos coordinadores una vez formados ofrecerán a su vez talleres TEM gratuitos a los padres de hijxs recién diagnosticados. Esta es una manera de hacer accesible a las familias una herramienta muy valiosa de intervención temprana.


  Otra forma de difundir información de calidad es generando contenidos para compartir en diferentes formatos como videos o textos a través de las redes sociales, sitio web, o en el canal YouTube. Los videos suelen ser muy accesibles para las personas, especialmente si el lenguaje es sencillo, por lo que son una herramienta muy poderosa a la hora de difundir información. En este sentido, en la videoteca y en el canal YouTube de PANAACEA existen numerosos videos de acceso libre y gratuito que versan sobre distintas temáticas relacionadas al espectro autista. La cantidad de espectadores de los diferentes videos (algunos con decenas de miles de visitas) denota el interés de las familias, docentes y profesionales en conocer más acerca del CEA. Recientemente desarrollamos la primera temporada de un programa que se llama Aquí y ahora en el que se comparten entrevistas a diferentes personalidades o referentes del campo del espectro autista, con el fin de que esa información llegue a todxs los que les pueda ser útil: familiares, docentes, profesionales, etc. Creo que la buena recepción que tiene este proyecto se debe, en gran parte, a la claridad de los conceptos y temas que transmitimos, por lo que cualquiera que desee armar sus propios contenidos para compartirlos en la web, debería pensar en material fresco, simple y, por supuesto, de calidad. Cuando transmitimos conocimiento es importante que lo hagamos pensando en el que nos va a escuchar, leer o mirar, y estar atentos a que se entienda lo que estamos explicando. Ser claros y concisos, en otras palabras, traducir la información que tenemos como profesionales de la salud —o como padres o testimonios en primera persona— para que quien reciba esta información pueda apropiarse de todos los conocimientos y herramientas compartidos.


  La tecnología como apoyo


  En la actualidad, la tecnología aplicada a los apoyos se convirtió en una herramienta inigualable. Las nuevas generaciones tienen acceso a un tipo de apoyo tecnológico que los puede ayudar a comunicarse, socializar y aprender. Pero también los padres se pueden ver beneficiados: por ejemplo, al acceder a un simple cuestionario cuando intuyen que hay algo diferente en el desarrollo su hijx. Recordemos la importancia de la detección temprana y lo importante que puede resultar tener acceso a un cuestionario rápido y gratuito para completar en cualquier lugar y momento, y saber si nuestro hijx tiene algún indicio de riesgo que nos inste a hacer una evaluación integral de su desarrollo para poder brindarle los apoyos que necesita lo más tempranamente posible.


  Apps


  En los últimos tiempos se han desarrollado más aplicaciones pensadas para personas con CEA, aunque también hay para sus familias y para docentes. Son realmente muy fáciles de descargar desde el teléfono celular (o una tablet/iPad) y varias son gratuitas. Dentro de la oferta encontramos una gran variedad de herramientas con distintos fines, pero tengamos en cuenta que las aplicaciones que elijamos para nuestros hijxs tienen que ser divertidas, sencillas, flexibles y adaptables en cuanto al tiempo de actividad. Tampoco nos olvidemos de que la función que cumplen tiene que ser fácilmente detectable. Por ese motivo, una gran ayuda al momento de buscar aplicaciones son las páginas web, o foros de organismos o usuarios con CEA, para saber cuáles están disponibles y cuáles son las que más recomiendan. Un ejemplo es la página web de Autism Speaks, disponible solo en inglés, la cual tiene una sección dedicada a las aplicaciones existentes y desde donde el usuario puede realizar búsquedas por función, sistema operativo, edad o palabra clave. Al seleccionar la aplicación, se despliega información completa sobre su uso, costo, descripción, etc. Otras páginas que pueden ser útiles al momento de buscar son GuíaTicTea, disponible en castellano, y Appy Autism, disponible en inglés y en castellano.


  Algunas apps están orientadas a ser un apoyo para la comunicación, otras para el aprendizaje o incluso para la detección temprana en los niñxs con CEA, entre otras funciones que podemos encontrar en la gran oferta disponible. En el próximo apartado veremos algunos ejemplos, pero vale aclarar que pueden no representar la mejor aplicación para todxs, siempre será ideal buscar la que mejor se adecua para nuestro hijx, familia o entorno educativo. También, es importante tener presente que la velocidad con que la tecnología se mueve nos impulsa a actualizarnos constantemente, por lo que tomen estos ejemplos como un primer paso para iniciar una búsqueda más profunda.


   


  # Apps de apoyo para la comunicación


  En este grupo se encuentra la aplicación PictoTEA, una app desarrollada por cuatro estudiantes de la Argentina totalmente libre y gratuita para el sistema Android.


  Otro ejemplo es el conjunto de aplicaciones Azahar, que también es gratuito y está disponible tanto para Android como para Apple.


  En esta misma línea, una app que los profesionales del lenguaje y la comunicación encuentran de mucha utilidad para trabajar con niñxs con CEA es Proloquo2Go. Conozco a un joven con CEA a quien esta aplicación le sirvió mucho para empezar a comunicarse con su entorno. La única limitación es que tiene cierto costo.


  Otra aplicación interesante es Natural Reader, esta app convierte archivos PDF, documentos de Word, páginas web y libros electrónicos en sonido, es decir, en palabras habladas. Funciona con cinco idiomas diferentes, es gratuita y se puede utilizar en dispositivos Android, Apple y Windows. Puede ser útil para niñxs o adolescentes a quienes les cueste leer o tengan dislexia.


   


  # Apps de apoyo para el aprendizaje


  Picaa 2 es una aplicación creada en España que tiene diferentes actividades: exploración, asociación, puzzle, ordenación, selección y memoria. Esta plataforma se diseñó para generar actividades didácticas adaptadas a alumnos con discapacidad intelectual. Es gratuita y fue diseñada para utilizarse con el sistema de Apple.


  Por otro lado, Dexteria puede resultar muy útil porque ayuda a preparar a las personas para la escritura, lo hace a través de ejercicios de habilidades motoras finas. No es gratuita, pero tiene un costo bajo y está disponible para teléfonos celulares y tablets con sistemas Android y Apple.


  Otro ejemplo es el Tic Tac Time, un conjunto de juegos para aprender la hora en relojes digitales y analógicos, esta app no es gratuita.


   


  # App de apoyo para la gestión del tiempo


  Un ejemplo es GESTIAC, una app desarrollada con la colaboración de la Asociación de Autismo Burgos, que ayuda a las personas con CEA a organizar su tiempo y a configurar secuencias de tareas. Esto les permite comprender tanto las actividades como el tiempo que transcurre durante su desarrollo. Esta aplicación es gratuita y se encuentra disponible para Android. A su vez, GESTIAC utiliza pictogramas: su uso para niñxs con CEA es una de las herramientas más utilizadas (el portal español ARASAAC proporciona un enorme catálogo de pictogramas para utilizar).


   


  # Apps de apoyo para el reconocimiento de emociones


  Vamos a aprender emociones no es gratuita y solo se encuentra disponible para la plataforma Apple, pero hay que tener en cuenta que puede ser una buena herramienta para enseñar emociones básicas (quince); además, permite crear nuevas emociones con sus propias imágenes.


  También existen DVD que pueden ser de gran ayuda en este sentido; por ejemplo, Mindreading DVD, en el cual se muestran diferentes expresiones y emociones en la cara y voz de sus actores. Muy similar, pero para los niñxs, es The Transporters DVD.


   


  # Apps de apoyo para desarrollar habilidades de la vida diaria


  Otras aplicaciones están orientadas a facilitar situaciones de rutina, como la visita al médico. Doctor TEA es un buen ejemplo de esta orientación; esta app es gratuita y se puede utilizar en la computadora, tablet o teléfono celular. Otras situaciones cotidianas, como vestirse, también tienen su aplicación: Alex aprende a vestirse solo orienta en el orden y forma correcta de vestirse en distintas situaciones: cuando hace frío, cuando estamos en la playa, cuando llueve, etc. En este caso, no es gratuita y está disponible para tablets y teléfonos celulares con sistemas Android y Apple.


   


  # Apps de apoyo para la detección temprana


  Algunas universidades están desarrollando apps que permiten detectar tempranamente signos de riesgo de CEA en niñxs pequeños. Un ejemplo es la Universidad La Trobe en Australia, cuyos investigadores diseñaron ASDetect, con la finalidad de orientar a padres de niñxs de 11 a 30 meses en relación a la pertinencia de hacer una evaluación del desarrollo de su hijx. Por el momento, esta app está en inglés y está disponible para Android.


  Por otro lado, la Universidad de Duke creó una aplicación llamada Autism & Beyond (Autismo & Más), que recolecta datos de niñxs pequeños a través de cuestionarios que completan los padres (uno de ellos es el M-CHAT-R/F) y del registro de la dirección de la mirada de los niñxs al mirar videos de la aplicación. A partir del resultado de los cuestionarios, la aplicación informa a los padres los pasos a seguir si se identifican signos de riesgo en su hijx. Es gratuita y, aunque actualmente se puede utilizar solo en Apple, en un futuro cercano también estará disponible en Android.


   


  # App de apoyo para la seguridad


  En la provincia de Neuquén, Argentina, la asociación civil Lazos Azules impulsó la aplicación TEA seguridad ciudadana NQN con el objetivo de que, por un lado, los niñxs y adolescentes con CEA sepan cómo manejarse ante situaciones en las que se pueden ver involucrados con la policía; de esta manera, sabrán qué esperar y cómo manejarse. Por otro lado, también es una herramienta para la misma policía al momento de encontrarse con personas con CEA, aunque bien se podría extender su uso a otros territorios. La aplicación nos guía en cómo deberíamos comunicarnos con personas con CEA y qué características presentan. Por el momento, esta aplicación está disponible solo para la plataforma Android.


   


  # Apps de apoyo para ocio


  El ocio es sano e imprescindible para cualquiera, y por supuesto también para las personas con CEA. La tecnología, en este sentido, nos puede ayudar. Existen distintas aplicaciones, como El sueño - Hablando con el arte, que funciona con tablets de Apple y la pueden utilizar desde niñxs hasta adultos. Esta aplicación tiene como finalidad acercar a las personas con CEA al mundo del arte y la cultura tomando una pintura que se puede explorar y luego intervenir.


   


  # Apps para los cuidadores


  Una App que puede ser de mucha utilidad para los cuidadores es Mindfulness. Meditación guiada de MettaApps, que es de descarga gratuita y está en castellano. La aplicación tiene una serie de consejos y recomendaciones para hacer meditaciones guiadas que ayudan a reducir el estrés y mejorar la calidad de vida. MettaApps tiene también una app de Relajación, que entrena a las personas a respirar y relajarse, y que puede ayudar mucho en situaciones de ansiedad significativa.


  Además existen apps que sirven para monitorear los síntomas o los progresos, o para ayudar con la toma de la medicación. Hay algunas que permiten hacer consultas con profesionales. Es probable que en los próximos años nos veamos invadidos de desarrollos de múltiples apps. En ese entonces tendremos que saber discernir cuáles pueden sernos de utilidad.


  Realidad virtual


  Una herramienta en desarrollo −aunque existen algunos proyectos que ya se están empezando a usar− que podría ser un giro revolucionario en el avance de los apoyos a través de la tecnología es la realidad virtual. Una de las plataformas que ya se han probado es Blue Room31: este proyecto consta de una habitación cerrada en la que los niñxs entran, es capaz de recrear situaciones de la vida real en 360°. Una vez que los niñxs están dentro de la habitación, no es necesario que utilicen ningún otro tipo de accesorio y pueden moverse e interactuar a su antojo por distintas escenas. En paralelo, un profesional les indica ejercicios de relajación y respiración. La cantidad de estímulos: personas, ruidos, etc., se pueden ir adaptando gradualmente según la necesidad de la persona. En algunos casos, hubo niñxs que lograron superar las situaciones que les generaban ansiedad con muy pocas sesiones.


  Con esta herramienta se pueden estimular las habilidades sociales de los niñxs y mostrarles cuándo están haciendo algo bien, o no. Pensemos que situaciones tan obvias para muchos como cruzar la calle, entender el lenguaje gestual, presentarse a una entrevista de trabajo, iniciar un diálogo ocasional, pueden ser grandes desafíos para personas con CEA. Y si estas situaciones se pueden practicar y aprender a través de la tecnología tendrán muchas más chances de que, cuando estén con personas o en contextos reales, sepan cómo manejarse con mayor éxito.


  Otros recursos tecnológicos


  Las tablets y las computadoras portátiles pueden ser recursos importantes para utilizar las aplicaciones o programas, o incluso como herramientas para aprender en la escuela. Las tablets pueden ayudar a que el aprendizaje en el aula sea más dinámico, por lo menos en algunos casos, que con el uso tradicional de pizarrones, fichas para completar, etc.


  Hay varios grupos tanto en el país como en el exterior que están haciendo desarrollos de robots para personas con CEA. Quizás el robot más conocido es NAO, que tiene la capacidad de interactuar con niñxs con CEA y estimular la socialización y la comunicación. En Europa y Estados Unidos ya hay escuelas que han implementado este tipo de tecnología, y si bien no funciona en todos los casos, cuando los niñxs sí responden a NAO, se llegan a relacionar perfectamente con él hasta tal punto de abrazarlo o darle besos.


  Los comunicadores de todo tipo han sido de fundamental importancia para personas con CEA que no tienen lenguaje verbal. Existen ejemplos de personas a las cuales los comunicadores les han abierto un mundo de posibilidades, desde el simple hecho de comunicar sus necesidades a sus cuidadores, hasta estudiar una carrera de grado en la universidad. Hay documentales realizados a partir de sus historias que vale la pena ver: por ejemplo, el de Carly Fleishmann, cuya primera palabra escrita en un comunicador a los 11 años de edad fue “HELP” (ayuda). O el caso de Sharisa Kochmeister, una joven con discapacidad intelectual y condición del espectro autista, quien ante la pregunta “qué significa el autismo para vos”, escribió: “El autismo es un regalo disfrazado de dilema”.


  Otro abordaje que trabaja la comunicación en personas con CEA que no tienen lenguaje verbal y que comprende el uso de una computadora es el Programa de Habilitación del Lenguaje a través de la Escritura, desarrollado por un grupo de psicólogos argentinos en el Hospital Tobar García de la ciudad de Buenos Aires. Este programa enseña a las personas con CEA y sin lenguaje a copiar palabras escribiendo en el teclado de una computadora. Después de un tiempo, se ve cómo empiezan a comunicarse, a mejorar su conducta y hasta a decir sus primeras palabras.


  Por último, quiero mencionar los videojuegos que no gozan de buena prensa pero que a veces pueden tener una función importante. Los videojuegos pueden entrenar a las personas con CEA para mejorar su velocidad de respuesta o para resolver situaciones muy puntuales. También pueden ser útiles para que aprendan a planificar. Incluso, algunos tienen la opción de jugar online o con varios jugadores a la vez, lo que es una forma de ayudarlos a entrar en contacto con otras personas. Algunas personas con CEA encuentran en la programación de videojuegos una salida laboral en la adultez.


  Evidencia científica


  La tecnología se convirtió en un recurso invalorable para romper las barreras y los mitos que impiden que los niñxs puedan desarrollar distintos tipos de habilidades: sociales, comunicativas y cognitivas. Este nuevo abanico tecnológico nos trae infinidad de posibilidades para seguir avanzando en los apoyos e inclusión de las personas con CEA. Sin embargo, más allá de la utilidad práctica de la tecnología, también se trata de presentar evidencia científica que avale la efectividad de su uso en determinados contextos. La gran dificultad que se presenta para realizar estas investigaciones es que el ritmo de la tecnología es mucho más veloz que los estudios, los cuales suelen ser largos y complejos. Muchas veces nos encontraremos probando distintas herramientas antes de que sepamos cuál es su efectividad y probablemente nosotros seremos los primeros en saber si son útiles para nuestros familiares con CEA o no.


  Tecnología y ciencia


  Dentro del mundo de la investigación, la tecnología y los avances tecnológicos han sido importantes en distintas áreas de investigación como genética, neuroimágenes, neurofisiología, detección temprana (por ejemplo, eye tracking), diagnóstico (programas como el 3Di), abordajes (estimulación magnética transcraneal), apoyos, etc. Resulta de interés saber que todos los años en el congreso de la Sociedad Internacional de Investigación en Autismo (INSAR) existe un panel destinado a los desarrollos tecnológicos y sus aplicaciones para personas con CEA. Y que crece año a año.


  En el futuro inmediato


  La cantidad de apps creadas para personas con CEA que se lanzaron en los últimos tiempos fue realmente enorme. Aunque en la actualidad pareciera que hay una situación de madurez y, por el momento, el mercado se está aquietando. Muchos desarrolladores prefieren actualizar o mejorar las aplicaciones que lanzaron al mercado en vez de generar otras nuevas. Incluso, algunas apps ya tienen cierto respaldo científico.


  Probablemente en este momento, en el que hay tantos recursos diversos y de calidad, lo mejor será investigar y ensayar hasta dar con las aplicaciones que funcionen mejor, o que más les gusten y resulten a nuestros hijxs.


  
    
      31 Proyecto de Newcastle University.

    

  


  9. EL ESPECTRO AUTISTA   Y LA SALUD PÚBLICA


  En 2007 la Asamblea General de las Naciones Unidas declaró el 2 de abril como Día Mundial de Concienciación sobre el Autismo. El propósito es concientizar a la sociedad sobre el autismo, alentar a las organizaciones gubernamentales y no gubernamentales a aumentar la conciencia pública sobre esta condición, como así también velar por la igualdad de todas las personas.


   


  “En este Día Mundial de Concienciación sobre el Autismo, ayudemos todos a cambiar las actitudes hacia las personas con autismo y a reconocer sus derechos como ciudadanos, que, igual que todos los demás, tienen derecho a reivindicar esos derechos y a tomar decisiones sobre su vida de acuerdo con sus propios deseos y preferencias”.


   


  António Guterres, Secretario General de las Naciones Unidas


   


   


  Varios factores invitan a pensar la temática del espectro autista desde la perspectiva de la salud pública. Esos factores ponen de manifiesto la necesidad imperiosa de pensar en políticas públicas que incluyan la vigilancia del desarrollo, la pesquisa sistemática, la evaluación diagnóstica y los apoyos para las personas con CEA.


  En primer lugar, hay que considerar la prevalencia estimada de 1 de cada 59 niñxs y lo que esa cifra representa cuando se extrapola a la población general. Para poner un ejemplo, en un país con 40 millones de habitantes, habría más de 580.000 personas con CEA. Un número considerable si pensamos la demanda de apoyos que esto implica, tanto para las personas con CEA como para sus familias, docentes, profesionales de la salud y la sociedad en general.


  En segundo lugar, hay escasez de profesionales especializados en CEA y de profesionales formados en abordajes específicos para personas con CEA. Los especialistas, generalmente, están en las grandes ciudades y tienen poca disponibilidad de turnos debido a la alta demanda que tienen. Y a veces cobran honorarios a los que no todas las familias pueden acceder. Algunos hospitales públicos brindan servicios de evaluación y diagnóstico (a veces con listas de espera interminables), pero en general no proveen tratamientos, salvo honrosas excepciones.


  En tercer lugar, las evaluaciones diagnósticas y los tratamientos suelen ser muy costosos porque son muy intensivos y demandan de varios profesionales y distintos abordajes. Las familias que tienen cobertura en salud (obras sociales, prepagas, mutuales, seguros de salud) no siempre reciben una cobertura completa de las prestaciones indicadas y, frecuentemente, tienen que aportar de su propio bolsillo para cubrir todos los tratamientos. A esto se suma la realidad de algunos países en donde parte de la sociedad no tiene cobertura en salud (en la Argentina la cifra supera el 30% de la población).


  Por otro lado, en más del 40% de las familias uno o ambos padres deben recortar horas de trabajo o dejar de trabajar para llevar a sus hijxs a las terapias, y casi el 50% de las familias en Latinoamérica tienen problemas económicos debido a los costos de los tratamientos. A esto se suma el tiempo que dedican los padres a hacer trámites en las obras sociales y prepagas para poder cubrir parte del tratamiento de sus hijxs. Todos estos factores conspiran en contra de la calidad de vida familiar.


  Por último, muchas familias se topan con barreras ligadas al desconocimiento, los mitos y los prejuicios, que generan altos niveles de estrés. Todos los días se dan situaciones concretas en las que personas con CEA ven sus derechos vulnerados. Esto ocurre porque a un niñx le impiden el acceso a una escuela común, porque a un joven adulto le impiden el ingreso a una universidad o a un trabajo, o porque en la plaza o en el club del pueblo donde viven otras personas les tienen miedo y no saben cómo tratarlos. El desconocimiento es una fuente inagotable de prejuicios y actitudes discriminatorias en muchos actores de la sociedad.


  La complejidad de la situación actual dispara múltiples interrogantes: ¿cómo hacer para que todas las personas con CEA accedan de manera universal a un diagnóstico y a los apoyos que necesitan? ¿Cómo hacerlo en pueblos y ciudades donde no hay especialistas? ¿Cómo reducir las barreras de acceso al sistema educativo, en todos sus niveles? ¿Cómo eliminar discriminación, prejuicios y mitos en la población general? ¿Cómo hacer para que los apoyos existan en la vida cotidiana de las personas y no solamente dentro de los consultorios y centros terapéuticos? ¿Cómo lograr que los profesionales de la atención primaria de la salud instauren programas de vigilancia del desarrollo y pesquisa sistemática? ¿Cómo evitar las dificultades económicas de las familias a la hora de acceder a las evaluaciones diagnósticas y a los tratamientos? ¿Cómo mejorar la calidad de vida de las personas con CEA y de sus familias?


  Los desafíos lucen, por momentos, inabarcables. Sin embargo, es posible transformar la realidad a partir de la construcción colectiva, las campañas de toma de conciencia para eliminar las barreras en el contexto, el acceso universal a la información de calidad, las prácticas inclusivas basadas en nuevos paradigmas (por ejemplo, educación inclusiva o el empleo con apoyos), la capacitación integral de profesionales y docentes en relación a los apoyos que necesitan las personas con CEA, los abordajes mediados por padres. Y, también, políticas públicas que garanticen el acceso universal y gratuito a un diagnóstico y a un plan de apoyos diseñado a la medida de cada persona con CEA y su familia.


  Marco normativo


  La Organización de las Naciones Unidas (ONU) ha estado muy involucrada en la temática del espectro autista en los últimos años. Algunos hitos que valen la pena mencionar sobre la ONU: en 2008 declaró al 2 de abril como el “Día Mundial de la Concienciación sobre el Autismo”, en 2013 aprobó la resolución “Medidas integrales y coordinadas para gestionar los trastornos del espectro autista”, y cada año el Secretario General pronuncia un discurso ante la Asamblea General, reafirmando el compromiso de promover la plena participación de las personas con CEA y proveer el apoyo necesario para que puedan ejercer sus derechos y libertades fundamentales.


  En Latinoamérica, cada país tiene sus propias leyes relacionadas con la discapacidad y el CEA. Uno de los desafíos más frecuentes en estos países es la distancia existente entre “lo dicho y lo hecho”, o dicho de otro modo, entre lo escrito en las leyes y la implementación de políticas públicas. Un ejemplo de esta distancia en la Argentina es la Ley Nacional 27.043, llamada Ley del Abordaje Integral e Interdisciplinario de las Personas con Trastornos del Espectro Autista, que fue sancionada en diciembre de 2014 y que, hasta el momento de publicación de este libro, no ha sido reglamentada.


  Existen varios actores fundamentales a la hora de incidir en políticas públicas. Pero uno de los más importantes son las organizaciones de padres, que en Latinoamérica y el resto del mundo han logrado que legisladores y funcionarios de todos los niveles (nacional, provincial, municipal) presten atención y pongan la temática del espectro autista en la agenda pública. Si no fuera por la fuerza y claridad de intención de muchas agrupaciones de padres, probablemente la temática del espectro autista no contaría con la visibilidad que hoy tiene en el mundo y no existirían muchas de las leyes que actualmente están vigentes. El desafío mayor, quizás, no es tanto la creación sino la implementación de las políticas públicas.


  La importancia de la toma de conciencia


  A partir de la declaración del día 2 de abril como Día Mundial de la Toma de Conciencia sobre el Autismo en el año 2007, han ido aumentando significativamente las campañas de concientización a nivel mundial. En el mes de abril, todos los años, en más de 150 países se iluminan de color azul monumentos, edificios, puentes y otros sitios locales de interés para concientizar a la población general sobre el autismo. Esta campaña, que se conoce con el nombre “Ilumínalo de azul” (“Light It Up Blue”), fue impulsada originalmente por Autism Speaks, una organización estadounidense dedicada a la toma de conciencia sobre el autismo, que eligió el color azul como representativo del autismo porque había más varones que mujeres diagnosticados con CEA.


  Es emocionante ver cómo en el mes de abril, en distintos pueblos y ciudades, muchas personas salen a la calle vestidas de azul bajo el lema #HablemosDeAutismo con la intención de concientizar a sus vecinos sobre la cantidad de personas que tienen CEA y cómo se puede ayudarlas. En las plazas centrales se ven grandes concentraciones de familias portando banderas, banners y carteles invitando a la gente a informarse. Esta iniciativa se acompaña habitualmente de maratones digitales en las redes sociales, campañas de fotos de celebridades con el cartel “Hablemos de autismo”, salida a la cancha de equipos profesionales de fútbol vestidos de azul, etc. En los últimos años, los medios de comunicación se han hecho eco de esta iniciativa, magnificando significativamente el impacto de la concientización sobre el autismo.


  La toma de conciencia de la sociedad en general es fundamental, ya que, como dijimos antes, muchas veces el desconocimiento y el prejuicio son las barreras más grandes con las que se topan las personas con CEA y sus familiares. Es imperativo desterrar mitos como “los niñxs con CEA no pueden ir a la escuela común”, “no quieren tener amigos”, “son agresivos”, “no son cariñosos”, “están en su mundo”, etc. Cuantos menos prejuicios existan en una sociedad, es muy probable que sea más inclusiva.


  Habría que apuntar a que la sociedad en general sepa que hay muchas personas con CEA y lo importante que es conocer las señales de alerta en el desarrollo temprano para poder detectarlas en hijxs, nietxs, sobrinxs, alumnxs, pacientes, hijxs de amigxs, etc. Como así también saber que es fundamental la intervención temprana porque mejora el pronóstico de los niñxs y la calidad de vida de las familias. Además, que se puede emplear a personas con CEA porque tienen talentos y características que los convierten en excelentes empleados, que es deseable que pregunten cómo pueden ayudar o qué les conviene evitar con determinada persona, y que sepan que un gesto amable, una sonrisa, una actitud inclusiva puede hacer toda la diferencia a una persona con CEA y/o a un familiar de una persona con CEA. Se evitaría mucha incomprensión, estigma y discriminación si la sociedad estuviera más informada.


  Una política pública posible


  El contexto actual nos obliga a pensar en nuevas maneras de responder, y de manera rápida, accesible y equitativa, a la demanda creciente de las personas con CEA. En la actualidad, el viejo Modelo médico hegemónico de la discapacidad se encuentra en serias dificultades para responder a la demanda existente. Pero, afortunadamente, los nuevos paradigmas (como el Modelo social de la discapacidad, la educación inclusiva, el empleo con apoyos), la toma de conciencia sobre el autismo y el poder de la construcción colectiva, abren el juego a nuevas miradas y prácticas que pueden promover el ejercicio de los derechos y la participación plena en la sociedad de las personas con CEA.


  Una política pública integral que transforme la vida de muchas personas con CEA y de sus familias debería incluir:


   


  
    	Campañas masivas de toma de conciencia que permitan eliminar barreras asociadas a los mitos y a los prejuicios en la sociedad en general.


    	Conversión de todas las escuelas en escuelas inclusivas, donde se instrumenten políticas, prácticas y una cultura inclusiva y respetuosa de la diversidad. Este punto requeriría de un cambio profundo en las creencias de muchos educadores, su capacitación y sus prácticas educativas.


    	Implementación de programas de vigilancia del desarrollo, pesquisa sistemática, diagnóstico e intervención temprana que sean ofrecidos de manera gratuita y universal por el sistema de salud pública.

  


  Entonces, ¿qué se necesita?


  Para que el sistema de salud pública pueda responder de manera rápida y efectiva a las necesidades de la creciente población de personas con CEA sería necesario:


   


  
    	Centralizar la vigilancia del desarrollo, la pesquisa sistemática, el diagnóstico y el seguimiento en el primer nivel de atención en salud. Esto quiere decir que habría que capacitar a los efectores de la atención primaria en salud en vigilancia, pesquisa, diagnóstico y seguimiento de niñxs con desafíos en el desarrollo. En este sentido, pediatras, generalistas, médicos de familia y otros profesionales de la atención primaria se transformarían en actores fundamentales a la hora de identificar a los niñxs con desafíos en el desarrollo y en guiar a las familias en los pasos a seguir. Esto disminuiría la necesidad de contar con especialistas y profesionales del tercer nivel de atención (como neurólogos y psiquiatras infantiles) para hacer un diagnóstico y le evitaría a muchas familias la necesidad de viajar en busca del mismo.


    	Implementar un programa de vigilancia del desarrollo que se valga de herramientas gratuitas y sencillas de usar. Esto significa que en los controles de salud de los primeros años de edad se evalúe el desarrollo global de los niñxs. Una herramienta útil de vigilancia del desarrollo que ha sido diseñada por el Ministerio de Salud de la Nación en la Argentina es el IODI (Instrumento de Observación del Desarrollo Infantil). Además, sería importante hacer un seguimiento cercano de las poblaciones en riesgo (hermanxs menores de niñxs con CEA, prematuros, etc.) para poder implementar intervenciones que permitan prevenir ciertas trayectorias del desarrollo.


    	Implementar un protocolo de pesquisa sistemática de CEA. Existen distintas recomendaciones en este sentido, como las de la Asociación Americana de Pediatría, que sugiere hacer pesquisas sistemáticas a los 9 meses, a los 18 meses y a los 30 meses de edad. También se podrían hacer pesquisas sistemáticas ligadas a los calendarios de vacunación, por ejemplo, al año de edad. El objetivo es pensar en cada población cuáles son los momentos en los que los niñxs pequeños contactan necesariamente al sistema salud para que se pueda aprovechar esa oportunidad para identificar a aquellos niñxs en riesgo de presentar desafíos en su desarrollo. En esta instancia, algunas herramientas gratuitas y sencillas que se pueden utilizar para pesquisar desafíos en el desarrollo global son el CPPP (Cuestionario Prunape Pre-Pesquisa) y el ASQ-3 (Ages and Stages Questionnaire-3). Para pesquisar CEA se pueden emplear el CSBS-DP (entre los 6 meses y los 24 meses), el M-CHAT-R/F (entre los 16 meses y los 30 meses) y el Q-CHAT (entre los 18 meses y los 48 meses de edad).


    	Implementar buenas prácticas en la evaluación diagnóstica de niñxs con desafíos en el desarrollo y de niñxs con CEA en el primer nivel de atención en salud. Afortunadamente, existen herramientas de apoyo al diagnóstico que son gratuitas, que están validadas y que pueden ser utilizadas por pediatras, generalistas, médicos de familia y otros profesionales de la atención primaria de la salud. Un ejemplo concreto es el AMSE (Autism Mental Status Exam o Examen del Estado Mental en Autismo). Este es uno de los puntos centrales de cualquier política pública vinculada a la temática del espectro autista: poder acceder a un diagnóstico gratuito en cualquier lugar del país, sin la necesidad de tener que hacer una consulta con un especialista en desarrollo.


    	Implementar programas de intervención temprana en centros de atención primaria, centros de salud y hospitales públicos. En este sentido, las intervenciones mediadas por padres están transformándose en abordajes fundamentales a la hora de dar respuesta a la población creciente de niñxs con CEA. En países latinoamericanos, abordajes concretos y gratuitos, como los talleres TEM (“Transformando los Momentos de Cada Día”) y el programa CST de la Organización Mundial de la Salud (Entrenamiento de Habilidades de los Cuidadores), brindan herramientas concretas y efectivas para que los cuidadores primarios de los niñxs con CEA puedan relacionarse, jugar, comunicarse y brindar un ambiente óptimo para mejorar el desarrollo de los niñxs. Si en cada centro de salud, o al menos en un centro de salud de cada pueblo o ciudad, hubiera un coordinador formado en alguna de estas intervenciones, una vez por mes o cada dos meses se podría llevar a cabo uno de estos talleres/programas grupales. Además de brindar una respuesta local, rápida y efectiva a las familias cuyos hijxs han sido recientemente diagnosticados.


    	Promover un cambio de paradigma en las prácticas del sistema de salud. La realidad es que el sistema clásico de atención a niñxs con desafíos en el desarrollo no alcanza para dar respuesta a las necesidades de los miles de niñxs que tienen CEA. Este sistema clásico consiste en un abordaje intensivo “uno a uno” que requiere del conocimiento y trabajo específico de uno o más especialistas en salud. La cantidad de especialistas no alcanza, en muchos pueblos y ciudades no hay especialistas en desarrollo infantil, sus tiempos son acotados por lo que hay un límite de pacientes a los cuáles pueden atender, y los costos pueden ser elevados. Esto supone barreras asociadas a la geografía (dónde se encuentran dichos especialistas), al tiempo (si tienen o no turnos disponibles), a los costos (cuánto cuesta la prestación y si la cubre la obra social/prepaga), a la presencia de profesionales de disciplinas específicas (por ejemplo, si hay un terapeuta ocupacional especializado en integración sensorial en un determinado lugar), etc. Esto obliga a pensar en otro modelo de atención y de brindar apoyos.

  


   


  En este sentido, resulta imperativo pensar en iniciativas que promuevan que los apoyos que requiere cualquier niñx, adolescente o adulto con CEA pasen a formar parte de la vida cotidiana de la personas. Esto requiere de una transferencia de conocimiento y de herramientas específicas que habitualmente manejan los profesionales de salud a las personas que rodean y pasan más tiempo con los niñxs y adolescentes con CEA, en la gran mayoría de los casos, sus cuidadores primarios. Las personas con CEA deberían contar con los apoyos que necesitan y con oportunidades de adquirir habilidades específicas a lo largo de todo el día, y no solo dentro de los centros terapéuticos o de los consultorios.


  En este proceso de descentralización del sistema de salud en lo que a apoyos específicos respecta, es indispensable que los profesionales de la salud modifiquen sus prácticas y que, en vez de brindar directamente atención a los niñxs y adolescentes con CEA, empiecen a empoderar y capacitar de manera sencilla a sus cuidadores primarios con herramientas y estrategias para que sean ellos los que les brinden un ambiente óptimo de desarrollo y que estimulen la adquisición de habilidades comunicativas, sociales, cognitivas, de autorregulación, de autodeterminación, etc. De esta manera, se deja capacidad instalada en las familias, los apoyos empiezan a estar más centrados en la persona con CEA y se evitan las barreras asociadas a tener que contar con y a acceder a especialistas en un lugar determinado.


  En la medida en que la transferencia de los apoyos al contexto diario de las personas con CEA y de sus familias sea exitosa, los niñxs y adolescentes con CEA podrán llevar a cabo vidas más “típicas”, pudiendo ir a la escuela y hacer las actividades que disfrutan (y sin tener que ir a tantas terapias). Y las familias se van a ver empoderadas y con mejoras en su calidad de vida, sin tener que viajar grandes distancias ni invertir grandes sumas de dinero en el tratamiento de sus hijxs.


  Conclusiones


  Hay varias condiciones dadas para que la implementación de una política pública integral en relación a la temática del espectro autista pueda transformar la vida de muchas familias. Existe el marco normativo, nos amparan los nuevos paradigmas en salud, educación y, fundamentalmente, el Modelo social de la discapacidad. Hay programas accesibles de vigilancia del desarrollo, protocolos de pesquisa sistemática, herramientas gratuitas de apoyo al diagnóstico, programas gratuitos de intervenciones mediadas por padres, organizaciones que pueden capacitar sobre diagnóstico e intervención temprana a efectores de la atención primaria de la salud en municipios y provincias. También es notable el aumento en la toma de conciencia sobre el autismo y la democratización creciente del acceso a la información de calidad.


  A pesar de que existen aún numerosas barreras para que las personas con CEA accedan a un diagnóstico y a un tratamiento integral de manera universal y gratuita, es importante que todos sepamos que la solución está a nuestro alcance. Se necesita un cambio de mirada por parte de la sociedad (menos prejuicios, más amabilidad), una capacitación del primer nivel de atención en salud (que pediatras y generalistas puedan hacer vigilancia del desarrollo, pesquisa, diagnóstico y seguimiento), un cambio de paradigma en la provisión de apoyos por parte del sistema de salud (generosidad y transferencia de conocimientos y herramientas por parte de los profesionales de salud, y promoción de intervenciones mediadas por padres). Finalmente, se necesita el empoderamiento de las personas con CEA y de sus cuidadores primarios, para que tengan a su alcance todas las herramientas y estrategias para ejercer sus derechos fundamentales, ser felices y participar plenamente de la vida en sociedad.


  10. UN REGALO DISFRAZADO DE DILEMA


  Probablemente muchas de las cosas que menciona este libro no les sean ajenas, ya que, en general, quienes de una u otra manera se relacionan con una persona con CEA, son grandes buscadores de información con el fin de adquirir herramientas para mejorar la vida de esa persona. Afortunadamente, hoy en día se ha democratizado el acceso y es mucho más sencillo encontrar información de calidad que guíe nuestros pasos. Si este libro ha servido para ampliar en algún sentido el bagaje de conocimiento sobre el autismo o las herramientas útiles para transitar los desafíos cotidianos, bienvenido sea. Tener un manual de navegación en la mesita de luz puede ser reconfortante para algunas personas que se sienten muy solas a la hora de convivir con el autismo.


  Sin embargo, la intención de este trabajo va más allá de compartir un texto que brinde información técnica y herramientas concretas de utilidad en el día a día para interactuar con personas con CEA. Para ello, afortunadamente, hay muchos libros escritos y textos online que dan respuesta a esta importante necesidad de muchos cuidadores. La intención fundamental de este libro intenta trascender los aspectos ligados al conocimiento teórico y práctico, y centrar el enfoque en las creencias, en las miradas posibles y en las personas como instrumentos transformadores de la realidad de otras.


  Con respecto a las creencias, he intentado transmitir que en ellas se encuentra la clave de nuestros estados de ánimo, de nuestras actitudes para con los otros y para con nosotros mismos, de nuestros sufrimientos y alegrías. Es recomendable soltar las creencias que obturan, que paralizan, que sentencian, que ponen techo; y nutrirnos de creencias positivas que empoderan, que abren horizontes y posibilidades, que aprovechan oportunidades para aprender, que nos hacen mejores cada día. Es saludable soltar las expectativas sobre las personas con CEA (excepto la expectativa de que sean felices), y no dejarnos contaminar por las creencias de quienes nos rodean, especialmente cuando dichas creencias están cargadas de mitos, prejuicios y desconocimiento.


  En cuanto a la mirada de la discapacidad y del autismo, la invitación es a un cambio fuerte de mirada. Mirar a la persona con CEA como un ser humano íntegro, portante de fortalezas y desafíos como todo ser humano, y con un derecho inalienable a ser respetado en su manera de ser. Una invitación a escuchar su voz, sus intereses, sueños y deseos (¡TODXS los tienen!), y hacer lo posible para que se cumplan. Una invitación a hacernos expertos en el ambiente y el contexto, y a eliminar todas las barreras que identifiquemos que impiden el ejercicio de los derechos de las personas con CEA.


  En relación a nosotros mismos, tener en claro que somos los instrumentos más importantes en la vida de las personas con CEA. La clave está en las cualidades humanas de aquellos que las rodean: paciencia, ecuanimidad (no juzgar), respeto por la diversidad, aceptación, optimismo, alegría, calma, confianza. Todas estas cualidades pueden hacer toda la diferencia en una persona con CEA.


   


  En mi relativamente corta experiencia he aprendido mucho acompañando a cuidadores de personas con CEA. Muchos de los padres son personas fuertes, resilientes, “curtidas” por lo que les ha tocado vivir. Los que más me llaman la atención son aquellos que se han convertido en personas más sabias. De alguna u otra manera, esto tiene su lógica ya que la persona con CEA nos enfrenta a nuestros miedos y prejuicios más íntimos y nos da la oportunidad de cultivar ciertas cualidades que nos hacen más inclusivos. Si no nos hubiera tocado transitar esta realidad, probablemente no habríamos cultivado esas cualidades que nos hacen mejores personas.


  Convivir con una persona con CEA nos pone ante la disyuntiva de elegir vivir dicha situación como una sentencia o una oportunidad. Ojalá más personas puedan aprovechar esta realidad como una oportunidad de aprendizaje, como una invitación a ser más amables y como un estímulo a transformar el mundo en un lugar más inclusivo para todxs.


  Espero que este libro anime a más personas a cambiar la mirada sobre el autismo. Y podamos abrazar la frase: “El autismo: un regalo disfrazado de dilema”.


  CAJA DE HERRAMIENTAS


  Links de interés general


   


  Organización de las Naciones Unidas


  http://www.un.org/es/about-un/


   


  PANAACEA


  http://www.panaacea.org


   


  Fundación Brincar


  https://www.brincar.org.ar


   


  Links de interés por capítulo


  Capítulo 1


  Convención sobre los derechos de las personas con discapacidad


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


   


  Convención sobre los derechos de las personas con discapacidad en fácil lectura


  http://www.ungs.edu.ar/ms_ungs/wp-content/uploads/2011/10/ConvencionLecturaFacil.pdf


   


  Capítulo 2


  Documental Loving Lampposts (tráiler)


  http://lovinglamppostsmovie.com


   


  Documental Refrigerator mothers (tráiler)


  http://www.kartemquin.com/films/refrigerator-mothers


   


  Capítulo 3


  Mujeres con CEA


  www.mujerestea.com


   


  Centros para el Control y la Prevención de Enfermedades (CDC)


  https://www.cdc.gov/ncbddd/Spanish/autism/index.html


   


  Capítulo 4


  Cuestionario Prunape Pre-Pesquisa


  http://old.acumar.gob.ar/content/documents/7/3687.pdf


   


  Cuestionario CSBS-DP


  https://www.panaacea.org/espectro-autista/deteccion-temprana/csbs-dp/


   


  Cuestionario M-CHAT-R/F


  https://www.panaacea.org/espectro-autista/deteccion-temprana/m-chat-rf/


   


  Cuestionario Q-CHAT


  https://www.panaacea.org/espectro-autista/deteccion-temprana/q-chat/


   


  Capítulo 5


  Asociaciones Internacionales de Integración Sensorial


  Argentina: http://www.aisaargentina.com.ar/contacto-links.php


  Chile: http://www.ischile.cl


  Venezuela: https://www.integracionsensorialvenezuela.com


  España: http://www.integracionsensorial.es


   


  Red global de integración sensorial


  https://www.siglobalnetwork.org


   


  Temple Grandin y “La máquina de dar abrazos”


  http://www.grandin.com/inc/squeeze.html


   


  Taller TEM (PANAACEA)


  http://www.panaacea.org/espectro-autista/intervencion/listado/tem


   


  ATEC (Autism Treatment Evaluation Checklist)


  https://www.autism.com/ind_atec


   


  Capítulo 6


  Educación inclusiva-PANAACEA


  http://www.panaacea.org/biblioteca/#educacion-inclusiva


  Grupo Artículo 24, por la educación inclusiva


  http://www.grupoart24.org


   


  Índice de Inclusión


  http://www.csie.org.uk/resources/translations/IndexSpanish_SouthAmerica.pdf


  http://www.csie.org.uk/resources/translations/IndexSpanish.pdf


   


  Diseño universal del aprendizaje


  http://www.udlcenter.org


   


  Libres de Bullying


  https://libresdebullying.wordpress.com


   


  Bullying sin fronteras


  https://bullyingsinfronteras.blogspot.com.ar


   


  Capítulo 7


  Charla TED de Temple Grandin, El mundo necesita todo tipo de mentes


  https://www.ted.com/talks/temple_grandin_the_world_needs_all_kinds_of_minds/transcript?language=es


   


  Educación superior-Panaacea


  http://www.panaacea.org/wp-content/uploads/2016/03/AutismUni_Spanish_Best_Practice_Guide_03.pdf


   


  Empleo con apoyo


  https://www.argentina.gob.ar/empleadopublico/discapacidad/buenaspracticas/empleoconapoyo


  


   


  Inclúyeme


  www.incluyeme.com


   


  Copidis


  http://www.buenosaires.gob.ar/copidis


   


  Capítulo 8


  Autism Speaks


  https://www.autismspeaks.org/wordpress-tags/autism-apps


   


  Tecnología y Formación-PANAACEA


  http://videoteca.panaacea.org/aqui-y-ahora/


   


  Arasaac (Portal aragonés de la comunidad aumentativa y alternativa)


  http://www.arasaac.org/


   


  Guía TICTEA


  http://guiatictea.org


   


  Appy Autism


  http://www.appyautism.com


   


  INSAR


  http://www.autism-insar.org


   


  Capítulo 9


  Ley Nacional 27.043 (Argentina)


  http://test.e-legis-ar.msal.gov.ar/leisref/public/showAct.php?id=24085


   


  Día Mundial de Concienciación sobre el Autismo


  http://www.un.org/en/ga/search/view_doc.asp?symbol=A/RES/62/139&referer=http://www.un.org/en/events/autismday/resources.shtml&Lang=S


   


  Instrumento de Observación del Desarrollo Infantil


  http://www.msal.gob.ar/images/stories/bes/graficos/0000000843cnt-iodi.pdf


  AGRADECIMIENTOS


  A Florencia, por invitarme a transitar esta aventura. A Emilce, por su paciencia inagotable, acompañamiento y guía constante durante los intercambios y la escritura. A mi familia, por siempre creer en mí, darme alas y apoyarme incondicionalmente en todas mis locuras. A mis amigos y colegas de PANNACEA, por soñar de manera compartida en un mundo más inclusivo y respetuoso de la diversidad, y hacer todo lo que está a nuestro alcance para transformar este sueño en realidad a través de una construcción colectiva. A todas las personas con CEA y a sus familiares que me han enseñado todo lo que sé, y quienes día a día me regalan la hermosa oportunidad de ser una mejor persona y de cultivar valores como la paciencia, la amabilidad, la ecuanimidad y la aceptación. Finalmente, a todos aquellos héroes y heroínas invisibles que aportan su grano de arena para transformar al mundo en un lugar mejor para todos.


   


  
    [image: Cubierta]
  


  Uno de cada cincuenta y nueve niñxs tiene alguna condición dentro del espectro autista (CEA). Pero ¿qué es el autismo? ¿Cómo se diagnostica? ¿Se puede prevenir? ¿Qué rol tiene la Salud Pública?


  La doctora Alexia Rattazzi aborda cada una de estas preguntas (y muchas más) para explicarnos por qué el autismo no es una enfermedad, sino una condición; cuándo es necesario brindar apoyo y cuál es la forma de contención que las personas más cercanas pueden proporcionar.


  Sé amable con el autismo no solo ofrece definiciones y abordajes, también demuestra la importancia de la calidad humana cuando se trata de acompañar a niñxs con CEA y propone herramientas para navegar en las aguas de la diversidad. Los valores, las creencias y los mitos forman parte de la sociedad que habitamos y, en este sentido, podemos ser un instrumento transformador de la realidad. Actos tan sencillos como sonreír, ser pacientes y creer en el potencial del otro pueden modificar el presente y el futuro de cualquier persona, tenga o no una discapacidad.


  Este libro es una invitación a cambiar la mirada sobre el autismo y un estímulo para convertir el mundo en un lugar más inclusivo para todxs.
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  ALEXIA RATTAZZI


  Es doctora en Medicina por la Universidad Favaloro, realizó la Residencia en Psiquiatría Infanto-juvenil en el Hospital de Niños Dr. Ricardo Gutiérrez, donde fue electa Jefa de Residentes de esa misma especialidad, cargo que desempeñó entre 2005 y 2006. En 2012, junto con otros profesionales, fundó PANAACEA (Programa Argentino para Niños, Adolescentes y Adultos con Condiciones del Espectro Autista), y actualmente se dedica a tiempo completo a capacitaciones, investigación e intervenciones ligadas a la temática del autismo, y al empoderamiento de personas con esta condición y de los integrantes de sus familias. Es miembro de AAPI (Asociación Argentina de Psiquiatría Infantil), AAPEA (Asociación Argentina de Profesionales del Espectro Autista) e INSAR (International Society for Autism Research). Publicó artículos científicos y columnas de divulgación en medios gráficos sobre la temática del espectro autista. Cree en la potencialidad de cada persona y en el libre acceso a la información como una poderosa herramienta para el desarrollo de la vida cotidiana. Trabaja continuamente por hacer de este un mundo más inclusivo y más respetuoso de la diversidad, tratando de generar no solo un cambio de mirada con relación al autismo, sino también actitudes más amables por parte de todos los integrantes de la sociedad.
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