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NOTA DE PRESENTACION

Licenciada Claudia Hérodier

“Desdramatizar la discapacidad

es una excelente manera para promover la inclusion
y difundir un novedoso mensaje

que privilegie las riquezas unicas

que tiene cada persona”. '

El afio pasado, cuando me encontraba esperando turno para ser atendida en una depen-
dencia de la universidad, cual no seria mi sorpresa que se me acercO un sefior con una expre-
sién muy jovial y al que yo apenas conocia, requiriendo atencion para entablar una charla.

Pronto hice memoria y recordé que éste trabajaba en el Centro de Investigaciones en
Ciencias y Humanidades (CICH) de la universidad “Dr. José Matias Delgado” y que ya habia-
mos cruzado algun saludo que otro en mis constantes visitas a dicha dependencia, por lo que
no hubo mayor problema en franquearle el abordaje.

Con su mano tendida y una sonrisa amigable en el rostro (que en un primer momento y
como digo, me desconcertd), me enteré que se trataba del arquitecto Jaime Eduardo Escobar
Salmerén y que su asunto era serio.

Se trataba nada mas ni nada menos de una propuesta académica: dedicar un nime-
ro completo del Boletin Cultural Informativo a mi cargo a un problema poco atendido co-
mo se debe en nuestro pais: las discapacidades en sus distintas variantes, especialmente en
las sicoldgicas.

Me coment6 que a raiz de una experiencia personal habia fundado junto con su es-
posa la Asociacion Salvadoreiia de Autismo (4S84, La voz del autismo) y que consideraban
necesario obtener todo el apoyo que pudieran conseguir para poder caminar con desahogo
y ayudar de mejor manera a tanto salvadorefio afectado, sobre todo, jnifios!

Por supuesto, al intercambiar ideas, quedamos que yo iba a tener presente su oferta en
la programacion y que me comunicaria con €l para coordinar.

Pocas semanas maés tarde estdbamos sentados conversando sobre el tema y viendo a
quiénes podiamos invitar a participar y qué temas dentro de esa gran panordmica ibamos a
retomar para abordar el problema de las discapacidades en El Salvador.

Habl6 el arquitecto de unas colaboradoras suyas y de su esposa y de otras personas
conocidas, tanto como yo traje a cuento otras tantas y asi, fijamos fecha limite para echar a
volar la invitacién y lograr conformar el Boletin Cultural Informativo No. 49 en un plazo
moderado.

Dicho y hecho, lanzado el llamamiento, pronto tuvimos entre las manos los articulos
que hoy se presentan y comenz6 el proceso de edicion.

"N.E. ASDRA. Asociacién Sindrome de Down de la Republica Argentina, en su boletin de enero
http://www.protestantedigital.com/ES/Sociedad/articulo/14595/Downtown-el-comic-se-
acerca-al-sindrome-de-down
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Una vez terminado, decidimos que el prologo lo haria el arquitecto Escobar Salme-
rén, pues ;quién mejor que €l para saber lo que este rubro necesita? Entregado el mismo,
ya diagramado el contenido, nos sentamos nuevamente a ver todo el material y observamos
que teniamos una cantidad considerable de paginas, y que éstas, sin ninguna duda, contri-
bufan a que en nuestro pais, El Salvador, la conciencia sobre este tipo de realidades crecie-
ra y ahondara a modo de permitir que emergieran nuevas figuras en el imaginario colectivo,
ya que s6lo derrumbando mitos se pueden alcanzar otras realidades mas humanas.

Sabiamos, eso si, que no lo habfamos podido abarcar todo y que dejdbamos de lado
por ejemplo, el gran problema de la no-videncia, las enfermedades mentales y sus respectivos
tratamientos en el seno de nuestra sociedad, asi como otros factores allegados y conexos, pero
de lo que si estdbamos claros, era que a grandes rasgos el problema de las discapacidades
en el pafs estaba planteado.

Por ello, no dudo en invitar cordialmente a los lectores y lectoras de estas paginas, a
asomarse a ellas con asombro, curiosidad y respeto, pues no son para menos los temas que
en este Boletin se tratan.
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PROLOGO

DERECHOS DE LOS NINOS
Y ADOLESCENTES CON DISCAPACIDAD
EN EL SALVADOR

Jaime Eduardo Escobar Salmerén '

La convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad
(CRPD, por sus siglas en inglés) es un instrumento internacional de las Naciones Unidas
(en materia de derechos humanos) que tiene como objetivo proteger los derechos y la dig-
nidad de las personas con discapacidad. El Salvador es parte de esta convencion, habién-
dolo firmado y ratificado, adquiriendo la obligacién de promover, proteger y garantizar el
pleno disfrute de los derechos humanos de las personas con discapacidad, tanto como el
gozo de plena igualdad ante la ley.

La convencion y cada uno de sus articulos se basan en ocho principios rectores:
1. “El respeto de la dignidad inherente, la autonomia individual, incluida la libertad de
tomar las propias decisiones y la independencia de las personas.
“La no discriminacion.
“La participacion e inclusion plena y efectiva en la sociedad.
“El respeto por la diferencia y la aceptacioén de las personas con discapacidad como
parte de la diversidad y las condiciones humanas.
“La igualdad de oportunidades.
“La accesibilidad.
“La igualdad entre el hombre y la mujer.
“El respeto a la evolucion de las facultades de los nifios y las nifias con discapacidad
y su derecho a preservar su identidad”.

o

e IEN No V)]

(Articulo 3° de la Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad).

Ademads, la convencion adopta un modelo social de discapacidad y entre ellos se
determina la discapacidad en las personas como: “Aquellas que tengan deficiencias fisicas,
mentales, intelectuales o sensoriales a largo plazo que, al interactuar con diversas barreras,
puedan impedir su participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones
con los demds”.

Articulo 1°, inciso 2°
Convencidén Sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad.

Hace hincapié en que: “...las personas con discapacidad puedan vivir en forma
independiente y participar plenamente en todos los aspectos de la vida, los Estados Partes
adoptaran medidas pertinentes para asegurar el acceso de las personas con discapacidad, en

! Investigador en Gestion Ambiental y Territorial
Centro de Investigaciones en Ciencias y Humanidades (CICH)
Universidad Dr. José Matias Delgado.
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igualdad de condiciones con los demas, entorno, transporte, informacion y comunicaciones,
incluidos los sistemas y tecnologias de la informacion y otros servicios o instalaciones abier-
tas de uso publico, tanto en zonas urbanas como rurales.”
Articulo 9%, n° 1
Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad.
El Salvador, al firmar y ratificar el convenio, asume adoptar medidas pertinentes
como las que sefialamos a continuacidn:

1. “Desarrollar, promulgar y supervisar la aplicaciéon de normas minimas, directrices sobre
la accesibilidad de las instalaciones y los servicios abiertos al publico o de uso publico.
2. “Asegurar que las entidades privadas que proporcionan instalaciones y servicios abier-
tos al publico o de uso publico tengan en cuenta todos los aspectos de accesibilidad para
las personas con discapacidad.
3. “Ofrecer formacién a todas las personas con discapacidad involucradas en los proble-
mas de accesibilidad a que se enfrentan.
4. “Dotar a los edificios y otras instalaciones abiertas al publico, de sefializacion en Braille y
en formatos de facil lectura y comprension.
5. “Ofrecer formas de asistencia humana, animal e intermediarios, incluidos guias, lectores e
intérpretes profesionales de la lengua de sefias, para facilitar el acceso a edificios y otras
instalaciones abiertas al publico.
6. “Promover otras formas adecuadas de asistencia y apoyo a las personas con discapacidad
para asegurar su acceso a la informacion.
7. “Promover el acceso de las personas con discapacidad a los nuevos sistemas y tecnologias
de la informacién y las comunicaciones, incluida internet.
8. “Promover el disefio, desarrollo, produccion, distribucion de sistemas, tecnologias de la
informacién y comunicaciones accesibles en una etapa temprana, a fin de que estos sistemas y
tecnologias sean accesibles al menor costo”.
Articulo 9°, n° 2
Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad
El convenio, también establece que las personas con discapacidad deben tener garanti-
zado su derecho a la educacion. Por lo que el articulo respectivo nos lleva a que: “Los Esta-
dos Partes reconocen el derecho de las personas con discapacidad a la educacion. Con miras
a hacer efectivo este derecho sin discriminacion y sobre la base de la igualdad de oportuni-
dades, los Estados Partes aseguraran un sistema de educacion inclusivo a todos los niveles,

asi como la ensefianza a lo largo de la vida, ...”
Articulo 24°, n° 1
Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad

Con la firma y ratificacion, El Salvador y los Estados Parte se comprometen en ve-
lar porque:

1. “Los nifos con discapacidad no queden excluidos de la ensefianza primaria gratuita y
obligatoria ni la ensefianza secundaria.

2. “Los adultos con discapacidad tengan acceso general a educacion terciaria, la formacion
profesional, educacion de adultos y el aprendizaje permanente.

3. “Las personas con discapacidad reciban el apoyo necesario, dentro del sistema general
de educacion para facilitar su formacion efectiva.

4. “Las medidas de apoyo personalizadas y efectivas se ponen en prictica para aprovechar
al maximo el desarrollo académico y social”.

Se estima que los Estados deben adoptar medidas apropiadas, tales como:
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1. “Apoyar el aprendizaje de Braille, la escritura alternativa, aumentativa, de medios y for-
matos de comunicacién alternativo, habilidades de orientaciéon, movilidad y apoyo entre
pares o tutoria.

2. “Apoyar el aprendizaje de la lengua de signos y la promocién de la identidad lingiiistica
de las personas sordas.

3. “Defendiendo que la educacion de las personas, especialmente nifios, que son ciegos
y/o sordos, se entregue en la mayoria de los idiomas apropiados y medios de comunica-
cién para el individuo.

4. “Dar empleo a maestros con discapacidad que estén cualificados en lenguaje de sefias o
Braille. Asi como formar a los profesionales de la educacién y concienciacion del personal en
aspectos de discapacidad, el uso de aumentativos y alternativos de modos y formatos de co-
municacion, técnicas educativas y materiales de apoyo a las personas con discapacidad”.

En resumen, la inclusion de otros derechos como: salud, participacion, voto, riesgo y
situaciones humanitarias, etc., son derechos que se enmarcan en un entorno de obligaciones de
parte del Estado, organizaciones internacionales, sociedad civil y familias. Por ello, cada vez
que vemos hoy dia un crecimiento en las estadisticas de discapacidad en el mundo (se recono-
ce alrededor de 93 millones de nifios con discapacidad en la Tierra, de los cuales uno de cada
20 menores de 14 afios vive con algin tipo de discapacidad), analizamos lo dificil que es la
condicion para el afectado, familia y atn el Estado; por ello la importancia de velar por la disca-
pacidad y brindar apoyo en la consecucion de los derechos de estas personas y sus familias.

En El Salvador, por ejemplo, segtin el Censo de Poblacion y Vivienda 2007 de la Di-
reccion General de Estadisticas y Censos (DIGESTIC), llevado a cabo del 12 al 27 de mayo,
menciona que el 4.1% de la poblacion son personas con discapacidad; de esta forma, tomando
en cuenta que la poblacion total del pais estimada para ese aio (2007) fue de 5, 744,113 habitan-
tes, ello significa que el porcentaje arroja una poblacién con discapacidad de 235,509 habitantes
(una cifra alarmante que no contempla datos actualizados al 2013).

Asi, investigaciones realizadas por diferentes instituciones tales como la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS), la Organizaciéon Panamericana de la Salud (OPS), la Coopera-
cion Alemana y la Universidad Don Bosco, entre los afios 2000 y 2001, report6 una prevalen-
cia de personas con discapacidad del 12%, estableciendo que el 46.33% de las personas con dis-
capacidad no sabe leer ni escribir y el 87% de nifios y adolescentes que estaban en edad es-
colar no asistian a la escuela.

Es lamentable conocer que algunos de estos nifios poseen capacidades excepcionales
para estar escolarizados y que son rechazados atn en las escuelas publicas y privadas del Sis-
tema Nacional de Educacion; y aunque el Estado desarrolla actualmente programas de Escue-
las inclusivas, tanto los maestros y directores de estos centros educativos nacionales y priva-
dos no tienen la capacidad especializada ni logistica para poder recibir a esta poblacion tan
vulnerable.

El Ministerio de Educacion de El Salvador (MINED) realizé en 2010 un censo escolar
arrojando datos de 17, 886 estudiantes con algtin grado de discapacidad. Sin embargo, los datos
disponibles son limitados y estdn muy por debajo de la realidad, ya que en él no se determina
el tipo de discapacidad y nimero de los que la padecen, haciendo dificil la captacién de cifras
reales y tener datos importantes que den luz sobre las condiciones en que se encuentran; ello
limita grandemente la realizacién de andlisis més profundos y asi poder visibilizar las condi-
ciones de diagndstico temprano y tipos de tratamiento oportuno, dificultando la gestion y
puesta en practica de las politicas publicas inclusivas de parte del Estado, que permitan la
igualdad de oportunidades, el acceso universal a los servicios basicos, la rehabilitacion inte-
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gral, la inclusién educativa y laboral o el cuidado residencial con proyeccion hacia la edad
adulta en casos de discapacidades que no se integren a la vida funcional social.

Se observa ademds por parte de los organismos internacionales acreditados en El Sal-
vador, como la UNICEF (Fondo de las Naciones Unidas para la Infancia ), OMS (Organiza-
cién Mundial de la Salud), OPS (Organizacion Panamericana de la Salud) y otros organismos,
ningtin apoyo o una total indiferencia a sectores de discapacidad tales como los integrados en el
Espectro del Trastorno Autista (TEA), que contempla una gama de trastornos del desarrollo y
que ademads deben ser tratados inmediatamente en los procesos de intervencion temprana para
mayor eficacia del tratamiento y desarrollo del nifio hasta su adolescencia.

Contrariamente, en el afio 2013, el Estado a través del Ministerio de Educacion (MI-
NED), ha puesto en marcha una estrategia de sensibilizacion y capacitacion inicial para escue-
las publicas de la zona oriental del pais, que va dirigida a directores, profesores y padres de
familia y sus hijos con autismo y que ha sido implementada por la Asociacion Salvadorefia de
Autismo (ONG que brinda apoyo a personas con Trastorno del Espectro Autista y sus fami-
lias) y se ha hecho extensiva a otras ONG que trabajan otras dreas de la discapacidad, tales
como: Sindrome de Down, ciegos, sordos, etc.

Iniciativa loable por parte de esta cartera del Estado, siendo que el trabajo es altamente
complejo por la diversidad y el tipo de propuestas psicopedagdgicas-terapéuticas que se deben
implementar. Por ello, es imprescindible que la cooperacion internacional manifieste su pre-
sencia en estas iniciativas de Estado tanto como de la organizacién ciudadana.

El Ministerio de Salud de El Salvador (MINSAL), en lo referente al sector con autis-
mo no ha establecido atin programas especializados de salud y nutricién, derechos que por hoy
son inexistentes para el sector afectado y sus familias, situacién que esperamos que cambie
prontamente.

De igual forma, tomando de base el ultimo estudio realizado por el Fondo de las
Naciones Unidas para la Infancia (UNICEF) sobre el Estado Mundial de la Infancia 2013, de
Nifias y Nirios con Discapacidad (publicacion anual de esta organizacién y referente a nivel
mundial de la situacién de los derechos de la nifiez y la adolescencia), en su dltima edicién, en
el informe sobre Avances y Retos en el Cumplimiento de sus Derechos pagina 3, ratifica que
“se encuentra (el sector con discapacidad) entre las personas mas marginadas del mundo, pues
tienen menos probabilidades de recibir atencion médica o de ir a la escuela y son més vulnera-
bles a la violencia, el abuso, la explotacién y el abandono”.

Con estas declaraciones retomamos lo imperante de manifestar mas accion sobre el
asunto y concientizarnos sobre la importancia de generar espacios incluyentes. No obstante, es
fundamental sefialar que se han hecho esfuerzos especialmente desde 1990 cuando El Salva-
dor ha sido signatario de la Convencion sobre los Derechos del Nifio y para el 2007 de la Con-
vencion sobre los derechos de las Personas con Discapacidad y su Protocolo Facultativo
(CDPD). Ademés, es prioritario evaluarlo en el marco del Plan Quinquenal de Desarrollo, e
igualmente, en el marco de asistencia del Sistema de las Naciones Unidas, UNDAF (en inglés
United Nations Development Assistance Framework) 2012-2015, a fin de conseguir la “reduc-
cion de la exclusion social”.

Por otra parte, el Consejo Nacional de Atencién Integral a la Persona con Discapaci-
dad (CONAIPD), ente rector de la Politica Nacional de Equiparacion de Oportunidades para
las Personas con Discapacidad, presento a partir del afio 2000 la Ley de Equiparacion de Opor-
tunidades para las Personas con Discapacidad y su Reglamento, ofreciendo un marco juridi-
co para facilitar el cumplimiento de los derechos y obligaciones estatales; asi también la Ley
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de Proteccion Integral de la Nifiez y Adolescencia (LEPINA), de la Comision Coordinadora
del Sector de Justicia, que establece la igualdad juridica de nifas, nifios y adolescentes, el de-
recho a una vida digna, el acceso a la salud y a la educacion y la proteccion de la nifiez y ado-
lescencia con discapacidad frente a la explotacion laboral.

Partiendo de todo este esfuerzo, que se ha descrito con sus respectivas fortalezas y de-
bilidades, podemos afirmar que existe atin una gran deuda de El Salvador con este sector, pero
en especial con las personas que sufren autismo y sus familias, los cuales se han visto por mu-
cho tiempo, y todavia ahora, excluidos de sus derechos en: educacion, salud, habilitacion y re-
habilitacion psicoterapéutica, insercion laboral, tanto como en su derecho a vivir de forma in-
dependiente; o sea, en otras palabras, a ser incluidos en la sociedad, protegidos y cuidados, so-
bre todo, en aquellos casos en que no logran una integracién a la comunidad en condiciones
funcionales.

Por lo tanto, debemos insistir como sociedad civil en la urgente necesidad de garanti-
zar por parte del Estado, organismos internacionales y sector afectado, el cumplimiento pleno
de estos derechos para las personas con discapacidad, para que ejerzan y disfruten plenamente
de ellos y facilite el cumplimiento de los deberes hacia los nifios y adolescentes con estas
particularidades.

El Estado y la sociedad deben garantizar su plena participacion, tanto como la de sus
familias, fundamentado todo ello en la Constitucion de la Republica y en los Tratados Inter-
nacionales sobre Derechos Humanos vigentes en El Salvador, especialmente enfocados a la
Convencion sobre los Derechos del Nifio.
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LA DISCAPACIDAD
Y LA INTERVENCION PSICOLOGICA

Lic. Carlos Weil !

Es importante tomar en cuenta que la incidencia de una discapacidad es un fendmeno
que influye no solamente los aspectos fisicos y el desarrollo personal del sujeto que la experi-
menta, ya sea un nifio o un adulto, o bien si ésta es adquirida o una condicién que acompana
al sujeto desde su nacimiento. Este fendmeno influye significativamente en el entorno fami-
liar, padres, hermanos y familia extendida; en ocasiones los efectos psicolégicos son tan suti-
les que sus consecuencias serdn igualmente sumamente complejas. A continuacion revisemos
algunos escenarios de afectacion e intervencion que puedan presentarse al enfrentar una disca-
pacidad en la atmésfera familiar.

LA PAREJAY LA DISCAPACIDAD

Como es natural el esperar a un nuevo ser es muy importante para la pareja que desea
formar una familia. A menudo se forman expectativas de como serd el nuevo ser, se imaginan
las caracteristicas fisicas de su hijo/a, el sexo que tendr4, las actividades que se le ensefiarén,
los deportes que le gustardn, etc. Es natural que se formen estas fantasias de como desean que
sea su hijo/a, y es dificil para ellos el darse cuenta que su hijo/a no es como lo esperaban; todas
sus expectativas, sus suefios se vienen abajo y esto genera un gran impacto emocional y psi-
coldgico para cada uno de la pareja.

Inicialmente el dolor es tan grande que puede surgir la culpa, y esto haga que la pareja
se responsabilice por lo sucedido, generando mucho dolor al interior de la pareja. Es frecuente
que surjan preguntas como /Por qué a mi?, ;Por qué a nosotros? En esta etapa es muy impor-
tante el apoyo de la familia y la reaccion que ésta tenga, en muchos casos sirve de soporte emo-
cional que la familia se mantenga unida para enfrentar a la nueva situacion, pero desgraciada-
mente en muchos casos la familia materna culpabiliza a la familia paterna por lo sucedido o
viceversa, en otros casos marginan a la pareja porque hay que recordar que atn se sigue pen-
sando en la discapacidad como una enfermedad.

En otros casos también es comun que alguno de la pareja se desentienda de su hijo/a,
pues el impacto fue tal que le generd rechazo hacia su hijo/a. Generalmente es el padre quien
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se desentiende, en otros el padre prefiere dar el sustento econémico a su hijo pero la pareja
se separa.

En otros casos la pareja deja al cuidado de otros familiares su hijo/a y ellos se dedican
a llevar el sustento econémico. De alguna manera ésta también es una forma de rechazo pero
no deliberado, pues aqui toma una actitud de escape.

Otras parejas se mantienen juntas pero los roles que sostenian cambian; es comun que
la madre deje sus estudios, su trabajo e intereses personales para dedicarse al hogar y al cuidado
de su hijo.

La idea de este apartado no busca centrarse en los casos particulares porque la varie-
dad del espectro conductual es muy diverso, sin embargo, si comenta algunas de las situacio-
nes que se dan frecuentemente, y se quiere reflejar el hecho que la pareja enfrenta una crisis
desde el conocimiento de la posibilidad de una discapacidad, y que es comun enfrentar senti-
mientos de enojo, culpa, rechazo, ira, frustracion, depresion, etc. Que es necesario experimen-
tar en todas sus facetas para poder dar paso a la aceptacion (duelo); sin embargo, en la medida
que el nifio crece y se hace mas notoria la discapacidad, y los padres se dan cuenta que proba-
blemente sus hijos no podran casarse ni tener hijos u otras expectativas que ellos se habian for-
Jjado, pueden surgir nuevas desilusiones que dan paso a otros periodos de duelo.

RELACION ENTRE HERMANOS

Para los padres de familia una situacion dificil de sobrellevar es la relacion de su hijo/a
con discapacidad con sus otros hermanos; a menudo se reportan conflictos, falta de comu-
nicacion, celos, egoismo, rechazo, etc.

Debemos recordar que ser el hermano de un nifio/a con discapacidad no debe ser una
tarea sencilla, sino mas bien una situacion estresante, ya que los padres, familia y cuidadores
dirigen sin intencion toda su atencién hacia el nifio/a con discapacidad, le proporcionan més
mimos, menos responsabilidades, perdonan sus faltas, lo sobreprotegen, etc. Situacion que es
interpretada por el hermano como que su hermano con discapacidad es més querido y es mas
importante para los padres, en cambio €l o ella puede sentirse rechazado o relegado.

Es comiin en muchos casos de hermanos de personas con discapacidad vivan algunas
experiencias y situaciones parecidas, y experimenten similares sentimientos como enojo, recha-
7o hacia el hermano, temor de padecer también €l una discapacidad, impotencia, culpabilidad
por no poseer una discapacidad o sentirse responsable por la discapacidad de su hermano/a,
pueden surgir celos de la atencién brindada, soledad y depresion.

Estos sentimientos llevan al nifio a reaccionar de determinada manera; frecuentemente
se sienten identificados con la discapacidad de su hermano desarrollando temor a adquirir o
poseer una discapacidad; también desarrollan vergiienza e incomodidad debido al exceso de
atencion que su hermano/a genera ante los desconocidos. En algunos casos los hermanos se
sienten culpables por no poseer una discapacidad o por tener mds habilidades que su herma-
no/a, también es comun que los padres sobrecarguen de responsabilidades al hijo sin disca-
pacidad: se le pide que colabore en el cuidado de su hermano/a o a veces se le ejerce presion
para que sobresalga en la escuela, deportes, etc., a fin de compensar la discapacidad de su
hermano/a.

Estas situaciones son dificiles de manejar para los padres, ya que consideran que su
hijo/a con discapacidad, en efecto, necesita mayor atencidon y apoyo; sin embargo, se olvidan
que al nifio con discapacidad debe darsele una vida lo més normal posible.

A pesar de todas las dificultades de ser hermano de una persona con discapacidad, exis-
ten condiciones de resiliencia que permiten enfrentar en la familia de una persona con disca-
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pacidad aspectos de desarrollo de valores éticos familiares como la madurez emocional y afec-
tiva, responsabilidad y receptibilidad hacia las demds personas; a menudo y en algunos casos el
hermano/a es el pilar que motiva al nifio/a con discapacidad a tener mayores logros, ademds,
un hermano de una persona con discapacidad en algunos casos aprende a reconocer en una
persona con discapacidad sus cualidades y no sélo sus deficiencias, aceptando mejor aspec-
tos positivos de su personalidad e incluso colaborando en el cuido del hermano con cierta
discapacidad.

PROCESO DE REHABILITACION

La rehabilitacion es un proceso continuo y progresivo que permite el mejoramiento en
la calidad de vida de la persona con discapacidad para que a su vez pueda integrarse con mayor
facilidad a la sociedad; frecuentemente se piensa tinicamente en la rehabilitacion fisica de la
persona, pero se ha comprobado que para que ésta tenga €xito se necesita de una rehabilitacion
integral, es decir, que se realicen los procedimientos necesarios para ajustar a la persona en to-
das las areas de la vida. Para ello, es necesario que la persona reciba: terapia fisica, terapia ocu-
pacional, terapia psicoldgica, terapia de estimulaciéon multisensorial, terapia de lenguaje, tera-
pia educativa, terapia de arte, etc., ademas de llevar un control riguroso de evaluacion y otros
controles tales como consultas con médicos, evaluaciones psicométricas, audiometria, etc.

Este proceso es arduo y cansado tanto para los padres como para los nifios y en algu-
nos casos suele ser doloroso. Sin embargo, es necesario para poder obtener logros. De hecho,
para ir minimizando el dolor, es necesario asistir a las consultas con la regularidad indicada, y
realizar de igual manera los ejercicios prescritos para realizarse en casa.

Bibliografia:

Luna, Kriscia Eugenia. “Dificultades que enfrentan los padres de hijos con discapacidad”, Boletin
Cientifico Psique, Aio 1 N°3, noviembre-diciembre 2008.
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tEN LA “U” DE POR VIDA!

Beatriz Cabrero
beatrizcabrero@yahoo.es
Octubre de 2013

El 4 de Abril de 2011 me matriculé en la “U” para el
resto de mi vida. Sin duda en la facultad més importante que
puede existir: la de crecer cada dia aprendiendo a ser mejor
persona. Quien me matricul6 fue mi hija Violeta, al nacer
con sindrome de Down.

Durante el 3er Congreso Centroamericano de sindro-
me de Down me pidieron si podia escribir un articulo para
compartir la experiencia como mamd de una nifia con esta dis-
capacidad.

Aqui va mi relato esperando acercar el sindrome de Down a la sociedad y alejando
miedos y prejuicios.

Cuando unos padres reciben la noticia de que su hijo o hija ha nacido con el sindro-
me de Down, entran en shock, inevitablemente. El hecho constituye un enorme impacto
provocado por muchas razones. Primero, porque el bebé que deseaban no ha nacido, ya
que todas las expectativas que habian construido en su imaginario se han desmoronado
brutal y repentinamente. En segundo lugar entran en juego un montén de sentimientos y
preguntas ante lo desconocido: “;Por qué a mi?”, “; Qué hicimos mal?”, “;Qué va a ser de
nosotros a partir de ahora?”

Todos los estereotipos que tenemos por desconocer la realidad del sindrome de
Down nos abordan... A todo este terremoto emocional hay que afiadirle que los profesio-
nales de la salud no estan capacitados para dar la noticia de una forma adecuada y, para
acabarlo de estropear, te dan, literalmente, el pésame “Lo siento, su hija tiene sindrome de
Down”.

Existe un comic en Espaiia, titulado “Down Town” (www.blo-downtown.com/)
que inicia el libro con una acertadisima frase: “Lo malo de tener sindrome de Down, es
que el dia que naces, tus padres se ponen un poco tristes... Lo bueno, es que después de
ese dia, no vuelven a estar tristes nunca mds.” Creo que muchos papds y mamads con hijos
con sindrome de Down estardn muy de acuerdo con esta afirmacion.

En mi caso, el hecho que marco la diferencia al nacer Violeta y que nos hizo salir del
shock y pasar de la tristeza a la esperanza, fue hablar con otros papds y maméas que pasaron
por la misma experiencia. Esas fueron las primeras felicitaciones que sientes realmente sin-
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ceras ya que, légicamente, familiares y amigos también han resultado impactados por la noticia
y no saben muy bien cémo reaccionar, ni dar la enhorabuena por el nacimiento del o la bebé. ..

Este primer contacto con personas que ya han pasado por lo mismo es fundamental
para poder hacer una buena digestion, llenarse de valor y empezar a darse cuenta que no
pasa nada, que has tenido una nifia que va a necesitar mds empujoncitos para avanzar y
que por eso hay que ponerse las pilas y empezar a formarse/informarse.

El sindrome de Down es una loteria genética. En el momento de la concepcion papa
aporta 23 cromosomas y mamd otros 23, el bombo empieza a rodar para unirse por parejas y
en el caso de las personas con sindrome de Down resulta que en el par de cromosomas nime-
ro 21 se ha incorporado un tercer bailarin que nadie esperaba ni sabemos por dénde aparecié y
que provoca que el baile no sea tan arménico como lo esperabamos.

Esta bdsica y sencilla explicacion es la llamada Trisomia 21:
(http://es.wikipedia.org/wiki/S%C3% ADndrome_de _Down).

Las personas que nacen con esta condicion (jno enfermedad!), por esta anomalia gené-

tica, sufren un retraso psicomotor e intelectual. A estas deficiencias hay que sumarle que lle-
van la discapacidad en la cara, sus rasgos claramente identificables resultan muy visibles, lo
que afiade mayor complejidad al tema de la aceptacion.
Gracias a las personas que te llevan unos pasos de ventaja, te informas que existen portales de
internet (www.down21.org) en donde puedes hallar respuesta a muchas de las necesidades
que se irdn presentando a medida que crece tu hija. En un primer momento es fundamental un
buen chequeo médico en aquellas dreas donde las per-
sonas con sindrome de Down son mds vulnerables
(corazén, oidos, aparato digestivo, vista...). Paralela-
mente es necesario averiguar qué instituciones existen
en tu lugar de residencia a las que puedes acudir en
busca de apoyo, asesoramiento y acompafiamiento. En
El Salvador tenemos la suerte de que, hace unos afios,
unos padres sintieron la necesidad de agruparse para
dar respuestas a las diferentes necesidades de sus hijos
e hijas con sindrome de Down.

Asfi fue como naci6 la Fundacion Paraiso
Down (www.paraisodown.org).

Como mama, puedo confirmar que al llegar a
la fundacién, encontré el paraiso... nos recibieron
otras familias y profesionales que nos fueron aseso-

4 : : ~ rando sobre los pasos a seguir y asi fue como Viole-
ta, con apenas 23 d1as inicid sus terapias fisicas y con 2 meses la terapia estimulativa con
sus compaiieros Ismael, Beto, Mariano, Adriano... Este es el momento en que como papéas
marcamos el destino de una persona con discapacidad: cuanto antes empecemos a traba-
jar con ella, mas garantias de éxito tendremos.

La estimulacion temprana es fundamental para acompafar a nuestros hijos en su des-
pertar e interactuar con el mundo que los rodea. Nuestra obligacion como padres es investigar,
informarnos y aprender cémo hacer ese acompafiamiento, como dar esos empujoncitos que
permitan el crecimiento 6ptimo de nuestros pequefios. Y no pensemos equivocadamente que
es cuestion de recursos, en muchos casos solo necesitamos imaginacién y sobre todo jganas!
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Hay muchos mitos sobre las personas con sindrome de Down, uno que me persigue
es el de los grados de afectacion... Viendo como se desenvuelve Violeta, la gente me suele
preguntar “... ;Pero ella no tiene mucho, verdad?” Vale la pena aclarar que no hay perso-
nas con mas o menos down, lo que pasa es que, como con las personas que no hemos nacido
con esa condicidn, las hay unas mas inteligentes que otras y en este punto tiene mucho que
ver la estimulacién recibida desde chiquitas. La confianza en saber que ellas pueden hacerlo
por si-solas es la premisa con la que tenemos que actuar con ellos, familia, amigos y socie-
dad. Cambiar de mirada, no ver la discapacidad, sino ver la persona.

No todos somos aptos para hacerlo todo y en el caso de las personas con sindrome
de Down pasa lo mismo, s6lo que requieren de otros tiempos y otras formas para aprender.
Si los educamos y tratamos con autonomia, serdn unos adultos autonomos. Si por lastima
o sobreproteccion los llevamos de la mano aun teniendo 30 afios, serdn personas dependien-
tes para siempre. Asi lo demuestran experiencias de otros paises que nos llevan unos afios
de ventaja.

Esta ultima reflexion me permite enlazar con el tema de la integracion (jno sélo in-
clusion!) El otro dia, en un programa de radio, me preguntaban cémo sofiaba el futuro de
Violeta y yo respondia que me imaginaba, dentro de 25 afios, a algin compatfiero de escue-
la de Violeta que se lanzard a emprender un negocio y que, al haber crecido con ella, interio-
rizado valores que solo la experiencia propia puede conseguir, aprendido como enriquece
el respeto a las diferencias, decidird contratar a Violeta atin sabiendo de sus limitaciones
pero consciente también de sus aptitudes.

Creo que esto resume lo que supone integrar a per-
sonas con discapacidad (sea cual sea) en la sociedad, des-
de los primeros afios de escuela hasta llegar al mercado la-
boral. Son personas con discapacidad intelectual por lo que
les cuesta mas aprender... ;pero aprenden!

El lema de este ultimo congreso fue “Dame la opor-
tunidad de aprender” yo irfa mas alld y dirfa “;Date la opor-
tunidad de aprender”! Es una bendicién que una persona con
sindrome de Down se cruce en tu camino. Ya seas compaiie-
rito de escuela, mam4, maestra, vecino o cualquier otra rela-
cion... las cosas que uno aprende gracias a estas perso-
nas no se aprenden en ningun otro lado.

De ahi el titulo de este articulo: al nacer Violeta
me matriculé en la mejor “U” del mundo, la que te en-
sefia cada dia cosas nuevas, la que te hace valorar lo
realmente importante, la que te lleva por caminos sin dobles intenciones, llenos de
paciencia, solidaridad, nobleza, tenacidad, optimismo, esfuerzo, amor incondicional...
y en el que cada dia, cada dia hay un pequeiio logro que celebrar...

Ojal4, con la lectura de este escrito, algo se haya removido en su interior y a partir de
entonces vean a las personas con discapacidad mas alla de sus limitaciones, sabiendo lo mucho
que esa persona tiene que luchar diariamente para alcanzar sus metas, por pequefias que sean,
ya que el mundo en que vivimos, lamentablemente, les pone muchas trabas. Date la oportuni-
dad y no seas una traba en su camino.

iAcompaiianos, aprende y disfruta!
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Contactos de interés:
Fundacién Paraiso Down. www.paraisodown.org

Direccion: Colonia Utila, Av. José Zablah-Touché #4-8,
Santa Tecla, La Libertad, El Salvador

Telf.: 2288-7837

Para los profesionales de la salud, como dar la noticia:
http://www.fcsd.org/fichero-78915_7891S5.pdf
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AL OIDO DE LAS AUTORIDADES
Y ESTUDIANTES UNIVERSITARIOS

Fundacion ‘Manos Magicas’ rompe el silencio
Por Yanira Soundy

“Hablame de la sordera de tu hija y
como la has superado...” es una de las fra-
ses que escucho cominmente, cuando asisto
a entrevistas en los medios de comunicacién
o en las charlas que imparto en talleres, con-
ferencias y universidades, e incluso en mis
recitales de poesia.

Muchas de las personas que piden es-
to, quizas piensen en su interior que tener un
hijo o hija con sordera es una desgracia o un
R (| _ § castigo divino. Pero la realidad es otra, por-

> ‘ " que quienes realmente asumimos la mision
que Dios nos encomienda al entregarnos la maternidad de un nifio o nifia con discapacidad, lo
vemos desde otro punto de vista, pues aprendemos que nosotras hemos sido escogidas para
educar y sacar adelante a quienes dardn en el futuro un testimonio de nuestra fortaleza y amor
gracias al Sefior Jesucristo.

Cuando descubri la sordera de mi segunda hija, Dios me mostré una realidad que antes
yo no miraba, un universo de incumplimientos de los derechos bésicos de los nifios y las ni-
fas, la juventud, las mujeres y los hombres con discapacidad auditiva; conoci el corazén de
muchas personas que necesitaban ver o escuchar en mis manos signos y palabras de aliento,
personas que requerian de mi orientacion.

En mi caso no s6lo he limitado esta misién a un sector especifico, sino que me he in-
volucrado en la lucha por los derechos de todas las personas con discapacidad de El Salvador.

Debo mis valores a mi padre y a mi madre, y mi formacion humanistica al Colegio
La Asuncion y a la Universidad “Doctor José Matias Delgado”. Soy Licenciada en Cien-
cias Juridicas, abogada y notario, y mi pasion es escribir poesia, cuento y novela desde los
19 afios de edad, y si alguien preguntara: ;Qué me llena mds de satisfaccion en la actuali-
dad? le diria:

Haber creado Fundacion Manos Magicas y dedicar mi vida a la sensibilizacion de
la humanidad en materia de derechos humanos de personas con discapacidad, ca-
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pacitar a estudiantes, empresas y corporaciones, ensefiar a las personas sordas a
leer y escribir espaniol de forma mas entendible, y por supuesto, escribir cuentos y
poemas en formatos accesibles.

Fundacion Manos Mdgicas rompe el silencio e inicia su vida juridica en el afio 2003.
Gracias a ella se han abierto espacios en medios de comunicacion, colegios y universidades.
Formamos y sensibilizamos, rompemos las barreras de comunicacion y capacitamos en Len-
guas de Sefias Salvadorefia y Americana a personas oyentes que deseen aprenderlas para ser
intérpretes; incluimos todas las formas de discapacidad auditiva, no discriminamos a nadie.
Ensefiamos espafiol escrito a personas sordas, elaboramos materiales diddcticos, libros y re-
vistas digitales para ilustrar mds sobre la teméatica. Hemos hecho observaciones a proyectos de
leyes relacionados con los derechos de las Personas con Discapacidad, participamos en mesas
de trabajo, elaboramos informes, propuestas y observaciones sobre la situacion de los derechos
de las personas con discapacidad auditiva en El Salvador y los hemos entregado personalmen-
te ante el Comité de la ONU en Ginebra, Suiza en el aiio de 2013, por citar uno de tantos ejem-
plos. Gracias a nuestro trabajo, se declar6 Bien Cultural a la Lengua de Serias Salvadoreria me-
diante Decreto Ejecutivo en el Ramo de Educacion. Nuestro interés fue visibilizar a las PcD
auditiva y que el Estado contase con la base legal para solicitar mas presupuesto al Ministerio
de Hacienda y organismos de cooperacién internacional para el Ramo de Educacion, especifi-
camente con el objeto de formalizar un proyecto multidisciplinario que buscara desarrollar la
Lengua de Senas a plenitud, desde la Primaria hasta el Bachillerato, con una coleccién de libros
impresos y digitales, pdgina Web especial, etc. Esto, lamentablemente no se ha comprendido,
pero esperamos que en el futuro gobierno, si se comprenda.

Hace 21 afios, si alguien me hubiese preguntado qué iba yo a hacer en mi vida, quizas
le hubiese contestado:

Trabajar en la Cultura, la proteccion del patrimonio cultural tangible e intangible y
en los derechos de autor y derechos conexos, ademas de escribir libros y sacar ade-
lante a mi familia...

Todo ello lo hice, efectivamente, durante dieciséis afios, pero luego se me abrieron
otras puertas encaminadas solo a las PcD y decidi entrar por ellas para dedicarme de entero
a la Misién que Dios habia dispuesto pa-
ra mi.

Dios definitivamente nos usa para
sus propésitos. El me tiene en este gran
proyecto y junto a nuestro equipo de traba-
jo y mis tres hijos, esperamos fortalecer
nuestro Programa de Capacitaciones con
el apoyo de empresas, universidades, per-
sonas voluntarias, tanto a un nivel corpo-
rativo-empresarial como de grupos afines;
ser el canal de ayuda para la contratacién
de personas con discapacidad auditiva en
las empresas, crear y publicar material
didéctico para ensefiar espafiol a personas
sordas y un espacio virtual para encontrar a personas que deseen apadrinar o patrocinar nues-
tros programas y proyectos, encontrar mas apoyo para contar con un espacio mas amplio de
capacitacion y poder ayudar a més personas sordas.

20




BOLETIN CULTURAL INFORMATIVO  NUMERO 49  ISSN 2076-9024

El Salvador sigue sin tener un censo de personas con discapacidad, menos ain de un
censo de PcD auditiva. Hasta ahora, segiin El Diario de Hoy en reportaje fechado 15 de abril
del afio 2001, se estima que existen unas 200,000 personas sordas salvadorefias. Por ello nece-
sitamos un censo para visibilizar ain mads las necesidades en materias de salud, educacion,
cultura, deporte, participacion politica y accesibilidad para las personas sordas y que las institu-
ciones estatales hagan Politicas adecuadas a una realidad y no basadas en meras suposiciones.

Fundacion Manos Magicas cuenta con personas con discapacidad auditiva y familia-

res que capacitan en su Lengua,
I. ﬂ' sensibilizan, interactian, propo-
Grandiouas nen y muestran qué mads falta
: hacer. Por ahora, hemos capaci-
tado y sensibilizado a cientos de
jove-nes estudiantes de centros
de en-sefianza regular tanto co-
mo universitarios y muchos han
aprendido Lenguas de Seias.
También hemos podido entrar a
los hogares de miles de personas
televidentes a través de entrevis-
tas, clases y reportajes en pro-
gramas de TCS, Viva La Mafa-
: o na; Canal 12, Canal 21, Grandio-
sas, Milena tu Amiga, y diferentes programas de radlo Participamos en presentaciones con
nuestros Coros de Manos en espacios ptiblicos y privados y hemos aceptado con gusto dar char-
las en universidades. Asi, los diferentes publicos han sido de igual manera sensibilizados.

En el aio 2014 ampliamos nuestro programa de capacitacion a un nivel corporativo, es
decir capacitamos a empresas, bancos, escuelas privadas y universidades con cursos basicos y
tematicos en materias como Lengua de Sefias y derechos humanos de PcD auditiva. Paralelo a
esto, estamos fortaleciendo nuestro Programa de Voluntariado, segun las areas de interés o es-
tudio de la juventud que decida ingresar.

Aprovechamos este espacio, para invitar a los jovenes de la Universidad Doctor José
Matias Delgado, a que se unan a nuestro esfuerzo y ganar asi sus horas sociales.

Necesitamos un sitio Web con disefio accesible y en el cual podamos ofrecer clases o
capacitaciones virtuales, campafias en redes sociales que motiven a las empresas y personas en
general a recibir nuestras capacitaciones y apadrinar nuestros programas.

Queremos publicar materiales didacticos ya elaborados por estudiantes de la UIMD
y otros que puedan profundizar mds el aprendizaje del espafol segun el lenguaje técnico
de las carreras que habitualmente estdn estudiando personas sordas y también poder publi-
car un libro que trata sobre los derechos de las personas con discapacidad auditiva y es en
si, una guia para los padres y madres de como ensefiar a sus hijos e hijas con discapacidad
auditiva.

Deseamos recaudar fondos para el auto sostenimiento de la organizacion vender cami-
sas, tazas, gorras, pulseras, stikers, o crear otras formas de obtencion de ayuda con presentacio-
nes artisticas, peliculas, pasarelas de modas, cenas de beneficencia, etc.

Queremos tener nuestra propia linea de ropa con disefios atractivos que tengan mensa-
jes sensibilizadores y relacionados con los derechos de las PcD auditiva, no de lastima.
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Pero para lograr todo esto y muchas mds ideas innovadoras, requerimos de un Comité
de Jévenes Voluntarios destinados a realizar todo el proceso de disefio de los productos, la lo-
gistica para la busqueda de patrocinadores o padrinos en la impresion o elaboracién de los mis-
mos, una Web, publicidad y apoyo en la obtencién de donativos y en la venta de los productos
para recaudar fondos que nos permitan continuar y fortalecer nuestros programas.

jLes esperamos!

Para solicitar informacion favor escribir a:

fundacionmanosmagicas@gmail.com
Facebook: Fundacion Manos Magicas
Twitter: @ FManosMagicas

y para los que quieren colaborar de otra manera:

FUNDACION MANOS MAGICAS

Programas de Desarrollo Integral para Personas Sordas y sus Familiares.
CUENTA DE AHORRO BANCO AGRICOLA: 3030098938

FUNDACION MANOS MAGICAS

Programas de Desarrollo Integral para Personas Sordas y sus Familiares.
Somos una organizacién no gubernamental, legalmente constituida, cuyos estatutos fueron
aprobados por Decreto Ejecutivo nimero 48 de fecha 23 de junio de 2003 y publicados en el
Diario Oficial nimero 126 Tomo 360 de fecha 9 de julio del 2003.
Vision
Lograr una sociedad sensibilizada en el tema de los derechos de las personas con discapacidad
auditiva, que permita una inclusién y una mejor preparacion académica a las personas
no oyentes, para mayores oportunidades de desarrollo y empleos.

Mision
Abrir espacios juridicos, sociales y culturales a las personas con discapacidad auditiva
de El Salvador, por medio de proyectos y programas que fomenten el aprendizaje de valores
y la superacién académica, los derechos humanos, la comunicacién accesible, los idiomas
y las lenguas de sefias, con el objeto de alcanzar su insercion laboral
y una verdadera inclusion en nuestra sociedad.

OBJETIVOS PRINCIPALES DE FUNDACION MANOS MAGICAS:

a) Desarrollar capacitaciones, talleres, cursos y acciones sobre la defensa de los derechos hu-
manos a las Personas con discapacidad auditiva y sus familiares y todos aquellos que for-
talezcan su desarrollo integral.
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b)

2

h)

),

Fomentar el aprendizaje y difundir la Lengua de Senas Salvadorefia y Lengua de Sefias
Americana tanto entre la poblacién sorda como en la oyente.

Ensefiar el idioma espafiol escrito a las personas con discapacidad auditiva o con sordera.
Estimular la creatividad e innovacién de las personas con discapacidad auditiva.

Apoyar las expresiones diversas de la cultura y la educacion de la comunidad con disca-
pacidad auditiva

Crear mas espacios virtuales, televisivos y educativos que contribuyan al desarrollo integral
de las personas con discapacidad auditiva y el respeto de sus derechos.

Elaborar propuestas y reformas de tipo legal y educativo a beneficio de las personas con
discapacidad auditiva sin discriminacién alguna.

Fortalecer el proyecto de la Revista digital Manos Mdgicas y abrir otros espacios digitales
accesibles a las personas con discapacidad auditiva y a sus familiares.

Impulsar el proyecto INSERTA para la busqueda de empleos para personas con discapa-
cidad (PcD) auditiva.

Apoyar la educacion de Personas con discapacidad auditiva con la busqueda de apadrina-
mientos para ayudar a cancelar intérpretes de Lenguas de Sefias y refuerzos de materias.
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BREVE RECUENTO PERSONAL
DE LA HISTORIA DE LA REHABILITACION
EN El SALVADOR

Licenciada Elvia Lidia Raymundo Cruz

En el afio 1963 me gradué de Bachiller del colegio Instituto América, institucion educa-
tiva que funcionaba en el edificio que habia albergado, hacia afios, al Colegio Garcia Flamen-
co, ubicado entre el Cine Apolo y el Cine Paris, en San Salvador.

Mi sueiio era estudiar Medicina y por tal razén, en 1964, me examiné en la Universi-
dad de EI Salvador (UES), pero no fui admitida; en ese afio se examinaron unas 600 personas
aunque el cupo era solamente para unos 80 alumnos de ambos sexos. Por supuesto, habia
oportunidad en otras facultades como Quimica y Farmacia, pero yo s6lo queria estudiar Medi-
cina y me dije, me voy a esperar y me examinaré el proximo ano.

Con una amiga, Rosa Hilda Aguilar —con quien nos habiamos graduado en la misma
promocién de bachilleres del mismo colegio y que actualmente reside en Estados Unidos—,
habiamos acordado que si una de las dos encontraba una oportunidad de estudio o de trabajo le
avisarfa inmediatamente a la otra. Y asf fue...

Un dia llegé a mi casa y me preguntd que si ya me habia enterado de un anuncio en el
periddico sobre una nueva carrera. Yo le pregunté ; Qué clase de carrera es? y ella me mostré
el anuncio de una pulgada en los clasificados de un periddico (no recuerdo cudl era) que decia
mads 0 menos lo siguiente:

“OPORTUNIDAD PARA BACHILLERES QUE DESEEN
ESTUDIAR FISIOTERAPIA. PRESENTARSE AL
EDIFICIO RUBEN DARIO SEGUNDA PLANTA

EN DONDE PUEDEN RETIRAR UNA SOLICITUD.”

(Y qué es Fisioterapia? pregunté. Ella me dijo que habia buscado en el diccionario y
que se definia como “La rama de la Medicina que estudia la rehabilitacion fisica de las
personas invalidas”. Por supuesto, pese a todas mis buenas intenciones con la carrera de
Medicina, inmediatamente le dije que fuéramos a retirar esa solicitud, cosa que hicimos al
dia siguiente, en que nos dieron las dos dltimas.

Asi, el afio 1965 mi amiga Rosa Hilda y yo, ya éramos parte de la carrera de Fisio-
terapia de la Escuela del mismo nombre, con sede en el Instituto Salvadoreio de Rehabi-
litacion de Invalidos (ISRI).
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La promocion dio inicio con 20 estudiantes, de los cuales solamente nos graduamos
diez: Leticia Gonzalez de Tamayo, Rosa Hilda Aguilar de Chavez, Nidia Josefina Siliézar,
Rosa Isabel Benavides de Pocasangre, Armida Esperanza Recinos de Castillo, Dinora Guan-
dique de Villatoro, Maribel Campos de Flores, Manuel de Jestis Martinez, de grata recorda-
cion, Consuelo Hidalgo Escobar de Porras, de grata recordacion, y yo: Elvia Lidia Raymun-
do Cruz.

Quiero explicar, porque no siempre se sabe, que no fue sino a raiz de las dos Guerras
Mundiales (pero principalmente después de la Segunda), que en 1945 toma auge la rehabilita-
cion de las personas con discapacidades fisicas debido a la gran cantidad de lisiados que ha-
bia dejado el conflicto armado internacional de esa época. Por ello, hubo mayor interés en la
investigacion, en crear escuelas de Fisioterapia, tanto como en preparar personas en areas co-
mo: la Fabricacién de Prétesis y Ortesis (aparatos ortopédicos), Terapia Ocupacional y Tera-
pia de Lenguaje, entre otras especialidades.

Por otra parte, conviene afiadir que trece afios después, en El Salvador también ha-
bia gran preocupacion por la poblacion discapacitada, especialmente por los nifios con para-
lisis cerebral y los que habian sufrido la enfermedad de Poliomielitis, ya que no recibian la
atencion adecuada pues no existia todavia en el pais ni la infraestructura ni el personal capa-
citado en esta drea de la Medicina y que fue un grupo de personas de la sociedad salvadore-
fia, conscientes de la necesidad, que fund6 la “ASOCIACION SALVADORENA DE REHABILITA-
CION” (el 25 de noviembre de 1957).

Mas tarde, el éxito alcanzado por la excelente atencion cientifica brindada a la poblacién
con discapacidad, llevo a esta Asociacion a crear, el 22 de diciembre de 1961, el Instituto
Salvadorefio de Rehabilitacion de Invélidos (ISRI) y demandar ante el Directorio Civico Militar
la promulgacién de la ley que le dio vida. Dicha ley fue aprobada y publicada en el Diario
Oficial del 27 de diciembre de 1961.

Asfi pues, el Instituto Salvadorefio de Rehabilitacion de Invalidos, ISRI, inicia su fun-
cionamiento formal, mediante el decreto de ley No. 503; pero debido a que en congresos mun-
diales de rehabilitacion se discutié mucho acerca del concepto de “invalido” esta institucion
logré que la Asamblea Legislativa, mediante el decreto 970 del 28 de enero de 2012, pasara a
ser el “Instituto Salvadorerio de Rehabilitacion Integral ™.

Pero volviendo a la década del 60, debo decir que fue entonces que vino al pais el Dr.
David Amato, experto estadounidense en el campo de la rehabilitacion, quien viendo la deman-
da y las necesidades, hizo tres propuestas fundamentales:

1. Entrenamiento en el exterior de personal técnico en el campo de la rehabilitacion.

2. Divulgacién del concepto de rehabilitacion para despertar el interés del publico y del
gobierno en esta rama de la medicina y

3. La creacién de un centro integral nacional de rehabilitacién.

En base a estas recomendaciones del Dr. Amato, poco tiempo después el gobierno del
Coronel José Maria Lemus dio becas para la capacitacion de personal en el extranjero, y de es-
te modo se envid a Estados Unidos a estudiar Medicina Fisica y Rehabilitacién a un médico (el
Dr. Ram6n Quintanilla h.) y al sefior Adalberto Barba a estudiar aparatos ortopédicos y miem-
bros artificiales. Ambos fueron enviados al Departamento de Medicina Fisica y Rehabilitacion
del Medical Center de Nueva York, a cargo del Dr. Howard Rusk. Al mismo tiempo las en-

' Ver: “Cémo nace el ISRI”, tltima actualizacién 13 de junio de 2012, pagina Web del ISRI
http://www.isri.gob.sv/index.php?option=com_content&view=article&id=46&Iltemid=56 *



BOLETIN CULTURAL INFORMATIVO NUMERO ESPECIAL  ISSN 2076-9024

fermeras graduadas: Marta Lidia Chacon, Francisca Echeverria, Egdomilia de Bueso, Irma de
Zuniga, Maria Elena Vargas y Nora Rivas de Amaya, fueron a México para estudiar Fisiotera-
pia, al igual que las profesoras Blanca Emelina Hernandez y la Sefiorita Melara, fueron a estu-
diar Terapia Ocupacional. Por su parte, la profesora Concepcién de Cafas y otra maestra fue-
ron destinadas para Terapia de Lenguaje, tanto como cuatro bachilleres que fueron becados
a Puerto Rico (Sr. Jorge Alberto Quijano, Sr. Alfaro, y dos personas mds) para estudiar la fa-
bricacién de Protesis y Ortesis.

Al regresar, los becarios iniciaron sus actividades laborales en el recién creado Depar-
tamento de Medicina Fisica y Rehabilitacion del Hospital Rosales, pero pronto se dieron cuen-
ta que no daban abasto para atender a tantas personas con discapacidades y fue esta demanda
la que detond la iniciativa para que el ISRI creara la Primera Escuela de Fisioterapia en El
Salvador, en 1965, justo cuando mi amiga Rosa Hilda Aguilar y yo entramos a estudiar.

Dicha escuela dio inicio mediante dos convenios: uno de cooperacion internacional
con las Naciones Unidas (que envié a una experta danesa, la Sefiora Ester Anderson, a iniciar
labores en el area técnica) y otro nacional, establecido con la Facultad de Medicina de la Uni-
versidad de El Salvador, para que se impartieran las materias de Anatomia, Fisiologia,
Quimica y otras materias basicas bajo su jurisdiccién o en concomitancia con ella. Asi, las
clases se recibian en tres lugares: en la Facultad de Medicina (La Rotonda), en el
Departamento de Medicina Fisica y Rehabilitacion del Hospital Rosales y en un salén adaptado
como gimnasio en el Asilo “Sara Zaldivar”.

Debo decir que toda esta etapa fue sumamente grata, pues los estudiantes de Medicina
de esa época (como me imagino serdn también los de ahora) no s6lo eran amigables sino que
incluso solidarios y hasta nos llamdbamos “/os vecinos” debido a que la sala donde estudidba-
mos Anatomia estaba frente a la de ellos. De aquellos momentos retengo en mi memoria a dos
estudiantes, hoy médicos: Bellegarrigue —sociable, y campechano— y a Villatoro, porque se ca-
s6 con una compaiiera.

Por otra parte, como la sefiora Andersen casi no hablaba espafiol y nosotros muy poco
inglés, un companero que dominaba este idioma se convirtié en nuestro traductor y asf trans-
curri6 buena parte de nuestros estudios, a los que se sumaron otros maestros, tales como: el
Dr. Francisco José Velasco quien era el Director del Centro del Aparato Locomotor (que para
entonces ya se habia creado el Departamento de Medicina Fisica y Rehabilitacion del Hospital
Rosales, donde se proporcionaban tratamientos médicos y terapéuticos) y de la Escuela; y el
Dr. Ricardo Paz Larin, ortopeda, de grata recordacion. (Reportaje en la Revista Dominical
de La Prensa Gréfica del 27 de junio de 1965).

En 1968, y segun un reportaje del Diario Latino del viernes 24 de mayo de 1968, se
gradda la primera promocién de Fisioterapistas (Terapistas Fisicos o Fisioterapeutas) en El
Salvador. La Escuela de Fisioterapia del ISRI gradu6 cerca de 4 promociones, y luego cerrd
actividades.

La primera promocion de Fisioterapistas graduados en la Escuela de Fisioterapia del
ISRI, fue enviada a Guatemala para fortalecer los conocimientos recibidos en el pais, ya que
Guatemala habia iniciado los procesos de rehabilitacion mucho antes que nosotros. La Escue-
la de Fisioterapia de Guatemala estaba dirigida por la Fisioterapista Finlandesa Sefiora Sara Kon-
tio de Aguilera, quien también habia sido enviada por las Naciones Unidas para fundarla.

La segunda promocién de Fisioterapistas de la Escuela del ISRI, integrada por Estela
Cruz de Bonilla, Dora Gladis Marroquin de Mancia, Cristina Leiva de Maida, Ernestina Mejia
de Arana, Marta Yolanda Garcia de Vides, Rhina Torres de Calderén, Edmundo Orellana, y
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Francisco Campos, fueron enviados a México para conocer el proceso de la rehabilitacion en
ese pais (Reportaje del Diario de Hoy del domingo 24 de septiembre de 1967) y a su regreso,
se integraron a los diferentes centros que conformaban el ISRI.

Posteriormente, hubo otras dos promociones de las cuales recuerdo a las siguientes
personas: Luis Alfredo Maida, Azucena Arias de Lopez, Zoila Raquel Quijano, Rhina Benitez
de Ramos, Francisco Martinez, Daysi Padilla de Trujillo, Graciela Ramos de Cordero, Maria
Irene Hernandez Delgado, Maria Gertrudis Lara, Celina Choto de Cabrera, entre otros.

Pero siguiendo con nuestro relato, una vez fundada la Escuela de Tecnologia Médica
en la Facultad de Medicina, de la Universidad de El Salvador, en el afio de 1973, cuya
primera Directora fue la Dra. Adela Cabezas de Allwood, y siendo una de las 10 carreras la de
Tecnodlogo en Fisioterapia, hay que mencionar que su primera directora fue la Dra. Nohemi
Sanchez de Tinetti, Fisiatra, contdndose ademds como sus primeras docentes a: la Enfermera y
Fisioterapeuta Marta Lidia Chacon (que afios después fue a su vez Directora de la carrera); la
Fisioterapeuta Rosa Isabel Benavides de Pocasangre y yo, Elvia Lidia Raymundo Cruz,
Fisioterapeuta, y que también en un futuro asumiria la Direccion de la carrera.

Posteriormente, se integraron los siguientes fisioterapeutas: Marina Corado de Alvarado
(Graduada en Guatemala), Coralia Celis de Martin (Graduada en México), asi como Manuel de
Jesds Martinez, de grata recordacion, y Raquel Quijano (Graduados en El Salvador).

El ISRI de igual manera prepar6 a técnicas en Terapia Ocupacional y en Terapia de
Lenguaje y cinco personas del grupo de Terapia Ocupacional fueron becadas a Argentina para
realizar estudios por dos afos.

Por otra parte, el Centro de Parélisis Cerebral, cuyo Director era el Dr. Mario Romero
Albergue, gestiond la venida de tres expertas argentinas: Ana Abdala, Terapista Fisica; Silvia
M. Barreiro, Terapista de Lenguaje y Herminia Eduarda Rodriguez, Terapista Ocupacional,
quienes, ademas de aplicar tratamientos, también prepararon personal técnico durante un afio
(Revista del ISRI, abril 1967, No. 2).

Hay que recordar que el ISRI se fusiond inicialmente en 1963) con el Asilo Sara
Zaldivar, Centro de Rehabilitacién para Ciegos, Eugenia Dueiias y la Escuela de Educacion
Especial, y que fue en esta etapa, ese mismo afio, que los nifios de Paralisis Cerebral 2 que
asistian a tratamiento en el Departamento de Medicina Fisica y Rehabilitacion del Hospital
Rosales, fueron trasladados a las oficinas administrativas del Jardin Zoolégico Nacional,” con
el fin de que recibieran una mejor atencion.

Por cierto, fue en ese lugar en donde realicé las pricticas de fisioterapia que me
dejaron un imborrable recuerdo, pues aparte de ver la gran demanda existente en el pais, los
escasos recursos destinados para atenderla y la poca cantidad de personal especializado para
subsanar dicha necesidad, me contaron que en una ocasion se habia salido un leén y tuvieron
que cerrar todas las puertas.

Por supuesto, adentro, jtodas las personas se morian de miedo!

Tres afios después, en 1966, fue inaugurado el nuevo Centro de Pardlisis Cerebral en
terrenos del Asilo Sara, cerca de las oficinas administrativas del ISRI. (Revista del ISRI, Abril,
1967-No. 2).

% N.E. http://www.elsalvador.com/noticias/2001/7/10/VIDA/

* N.E. El Instituto Salvadorefio de Rehabilitacion de Invalidos creé en 1964 el Centro de Paralisis Ce-
rebral Infantil, en un pequeno local del Parque Zooldgico Nacional, cedido por el Ministerio de Educa-
cion, gracias a gestiones de la entonces primera dama de la Republica, sefiora Berta de Rivera.
http://www.elsalvador.com/noticias/2001/7/10/VIDA/
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Hay que mencionar que la primera dama de la republica de ese entonces Sefiora Bertha
C. de Rivera y la sefiora Conchita de Callejas presidenta de la Sociedad de padres de familia
de nifos con paralisis cerebral observaron que llegaban muchos padres de familia desde el in-
terior del pais acompafiando a sus familiares, lo que implicaba que no dispusieran de un lugar
adecuado donde poder quedarse, ademas de que los mismos nifios se exponian a que no podian
recibir el tratamiento adecuado y por ello fue que decidieron fundar un anexo al Asilo Sara, el
Centro de Paralisis Cerebral “Roberto Callejas Montalvo” como un ‘Hogar Temporal’, en
donde pudieran permanecer los nifios con dafio cerebral y un acompanante, a fin de que les
pudieran asistir en el tratamiento por el tiempo necesario. (Reportaje realizado por Mercedes
Maite de Luarca en uno de los principales rotativos).

Cierto es que en 1956 el Ministerio de Cultura habia creado la Escuela de Educaciéon
Especial, pero en 1961 pasé a ser parte del ISRI, segin la tesis de grado “Prevencién y Habi-
litacion en la Deficiencia Mental” 1972, (p. 56), de la Licenciada Alba Luz Recinos.

A su vez, el Centro de Audicion y Lenguaje Tomds Regalado Gonzélez se cre6 en 1964
(Suplemento de La Prensa Gréfica del 25 de diciembre de 1991), cuando el ISRI estaba ce-
lebrando sus 30 afios de servicio y que en 1968 inici6 actividades el Centro del Aparato Lo-
comotor, que por cierto en el mes de septiembre del 2013 estuvo celebrando sus primeros 45
afios de labores. (Pdgina web del ISRI) todo lo cual abona a favor de la atencién que este
tipo de discapacidades merece.

Pero, obviamente, todos estos esfuerzos estatales y particulares por atender un rubro
tan variado como éste, no dan abasto incluso hasta el dia de hoy, por lo que hay que sefialar
que mediante varios eventos de Teleton realizados por el Club 20-30 se crea el Centro de In-
valideces Multiples (CIM) en 1984, en San Salvador; el Centro de Rehabilitacion Integral de
Oriente (CRIOR) en 1986 y el Centro de Rehabilitacion Integral de Occidente (CRIO), en
1987, (Suplemento Dominical de La Prensa Gréfica del 25 de diciembre de 1991, 30 aniver-
sario del ISRI).

Actualmente cuenta con dos centros mds, uno en San Vicente (2005) y el dltimo en
Sonsonate (2008).

También, en 1988, mediante proyectos AID-SETEFE “MEJORAMIENTO DE LOS
SERVICIOS DE REHABILITACION DEL ISRI” y AID-FUNTER “FORTALECIMIENTO
DE LOS SERVICIOS DE REHABILITACION DEL ISRI” No. 519-0178-2-6532-00, se crea
la Direccién Médica, siendo su primer Director el Dr. Angel Meardi y como Sub Directora la
Dra. Wesfalia de Caballero.

Esta Direccion estaba conformada por varias Coordinaciones: Médica (Dr. Arturo
Franco), Psicoldgica (Licda. Alba Luz Recinos), Trabajo Social (T.S. Bella Echegoyén de
Arrué), Fisioterapia (TF. Rosa Mirian Orellana), Deporte (Profesor Jorge Alberto Corpeiio),
Rehabilitacion Profesional (Ft. Elvia Lidia Raymundo Cruz) y un voluntario de la Naciones
Unidas, el sefior Miguel Sédnchez, de nacionalidad peruana.

Con respecto a la Rehabilitacion en el ISRI hasta ese momento, puedo decir que pese a
todas las carencias existentes (independientes de la excelente buena voluntad) éste habia
completado satisfactoriamente la etapa de la rehabilitacion funcional, pero hacia falta la ultima
etapa del proceso de rehabilitacion de una persona con discapacidades, como era la
Rehabilitacion Profesional e Insercion Social.

Por ello, en 1988, siendo yo la coordinadora del drea de Rehabilitacion Profesional, se
dieron los primeros pasos para sistematizar esta area, incluyendo el centro de Oriente
(CRIOR), en San Miguel, y el de Occidente (CRIO) en Santa Ana.
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Puedo decir que en San Salvador el ISRI contaba con pequefios talleres vocacionales,
en los diferentes centros, varios de éstos repetidos, y con escasos materiales y equipos para
funcionar, haciendo un total de 20, los cuales se reestructuraron, unificaron y fortalecieron
reduciéndose a un total de 9 talleres que quedaron distribuidos de la siguiente manera: Corte y
Confeccion, Sastreria y Carpinteria en Audicion y Lenguaje; Cocina, Cosmetologia y
Artesanias en el Centro de Educacion Especial; Reparacion de Sillas de Ruedas, Reparacion
de Relojes y Reparacion de Electrodomésticos, en el Centro del Aparato Locomotor.

Este proceso dur6 mas o menos 3 aiios, tiempo durante el cual se obtuvo la visita del
asesor regional de la Organizacion Internacional del Trabajo, Dr. Antonio Lacal Zuco; de la
Dra. Clarita Franco de Machado (del Grupo Latino Americano de Rehabilitacion Profesional,
GLARP, con sede en Colombia), de la Licda. Maria Eugenia Caicedo también del GLARP,
ademds de que se hicieron visitas de observacion al Centro de Rehabilitacion Profesional de
la Fuerza Armada, CERPROFA, (Fundada en 1985) que en ese momento estaba fortalecido
por motivos de la guerra. (Pdgina Web de la Fuerza Armada).

Mas tarde, fui becada por el GLARP a Colombia y a Peru y por mi cuenta fui a Puerto
Rico para fortalecer conocimientos en el drea de Rehabilitacion Profesional. Mediante otras
becas proporcionadas por el GLARP se envié a una Trabajadora Social (Licda. Estela de
Ayala) a Guatemala y a un Psic6logo a México (Lic. Jesis Martinez Rivas); a los Profesores
Vocacionales se les impartieron cursos de capacitacion (en FEPADE, ASI y el ISRI), por
profesionales nacionales y extranjeros como el Dr. Michael W. Welch (Capacitacién del equipo
VALPAR); Licda. Maria Eugenia Caicedo, del GLARP (Formacion y Funciones del Equipo
Interdisciplinario de Rehabilitacion Profesional); y FAMOSA (industria de pastas alimen-
ticias) que imparti6 cursos de Panaderia.

Mi participacion en el drea de Rehabilitacion Profesional del ISRI finaliz6 en el afio
de 1992, dejando talleres vocacionales reestructurados, productivos y con inicios de autofinan-
ciamiento; profesores vocacionales capacitados y con cambios de actitud, ademds de una nue-
va administracion con aceptacion de los mandos medios y superiores. Al inicio hubo resisten-
cia de algunos Directores de Centros pero poco a poco se fueron dando cuenta de la impor-
tancia de esta nueva drea.

Asi funcioné el drea de Rehabilitacion Profesional por bastante tiempo, hasta que se
cred el Centro de Rehabilitaciéon Profesional en 2011.

Por otro lado, hay que anotar que el programa de Reinsercion Productiva de Lisiados
de Guerra (PROLIS), surgi6 del convenio ALA 92/16 firmado en julio de 1992, entre el go-
bierno de El Salvador a través del Ministerio de Salud Publica y Asistencia Social y la Comu-
nidad Europea.

Para 1995, el Director del programa, Sr. Cristian Bouteille, promovié la firma de un
convenio con el Ministerio de Trabajo para la creacion de una Unidad de Colocacién Selec-
tiva (UCS), encargada de fomentar el empleo para las personas con discapacidad (Guia para
la Insercién Laboral de las personas con discapacidad, noviembre de 1995), y asi, bajo el
cargo de Coordinadora de Insercién Laboral de Lisiados de Guerra, pude darme cuenta de
los avances que a esas alturas habia tenido el tema de la Rehabilitacion en el pais, pero con
la conciencia que todavia faltaba mucho por hacer.

Para finalizar, quiero decir que durante el periodo de 1963 a 2013 he sido testigo del
avance de la rehabilitacion en nuestro pais, periodo en el que, como he dicho, se abrieron salas
de fisioterapia en todos los hospitales, en muchas Unidades de Salud, clinicas particulares, y el
Seguro Social, que solamente contaba con una sala de fisioterapia y Terapia Ocupacional en
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San Salvador, y que ahora cuenta con muchas salas en las diferentes unidades del ISSS que
funcionan en el pais. Al mismo tiempo, se ha dado mucha importancia a las Terapias de
Lenguaje, Terapia Ocupacional y Educacion Especial, por lo que tengo que reconocer que
ciertamente se ha caminado mucho, se ha logrado avanzar venciendo a veces obsticulos
inmensos, pero es tanta la demanda, que necesariamente se tendra que ir ampliando la
cobertura para satisfacerla a cabalidad, cosa que no dudo habrd de ocurrir en un futuro
cercano.

Al hacer esta revision, me he dado cuenta que naci profesionalmente con esta historia
y que he sido parte de este proceso, me siento satisfecha y doy gracias a Dios por haberme
permitido contribuir con una parte de mi vida a una causa tan importante y necesaria para El
Salvador, nuestro pais.
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AUTISMO Y PSICOLOGIA

Licda. Rocio Noemy Romero de Jule !

Cuando de autismo se habla, el aporte que la psicologia brinda esta basado general-
mente en dos direcciones: la primera es en cuanto a la intervencion que se da directamente a
los padres, con el propodsito de alentarlos en este duro proceso para que puedan verlo y
afrontarlo de una forma positiva y, ademés de ello, orientarles sobre algunas estrategias que
pueden utilizar para trabajar con sus hijos/as; la segunda, va dirigida al trabajo que se realiza
con los nifio/as con autismo, a través de diversas terapias conductuales que les permitirdn
desarrollar habilidades basicas para reproducirlas posteriormente en su entorno.

Como se ha definido en otras ocasiones, el autismo es un sindrome de la nifiez que
se caracteriza por falta de relaciones sociales, carencia de habilidades para la comunicacion,
rituales compulsivos persistentes y resistencia al cambio.

Un nifio con estas caracteristicas no se relaciona con las personas que se hallan a
su alrededor, prefiere jugar con un objeto, con un juguete o con su propio cuerpo. En el
lenguaje, si lo hay, surgen desajustes severos aun cuando el nifio/a estd consciente de su
medio a tal grado que si se interfiere con su juego ritual o si los objetos conocidos a su al-
rededor se cambian de lugar, €l se molesta y hace berrinche. El inicio de este sindrome
normalmente se presenta en la infancia, algunas veces desde el nacimiento, pero se hace
evidente con certeza durante los tres primeros aios de vida.

Hasta la fecha no se conoce la causa exacta que provoca la aparicion del Trastorno
del Espectro Autista, mas sin embargo, si se habla de algunos factores que pueden incidir
para que esta condicion esté presente en cierta poblacion de nifios/as, que van desde factores
genéticos, bioquimicos, virales y ambientales.

Aunque se desconozca la causa en si del autismo, lo importante es que el autismo es
una realidad para la cual todos debemos de estar preparados; desde los padres de familia, te-
rapeutas, hasta los demds profesionales que de una u otra forma trabajan con personas con
esta condicion.

CARACTERISTICAS COMUNES EN NINOS/AS CON AUTISMO

Aunque el autismo presenta tres caracteristicas principales y muy bien marcadas en
los nifios/as con esta condicidn, también existen otras caracteristicas que por lo general estan
presentes. Es importante aclarar que no todos los nifios/as con autismo presentan las mismas

! Departamento de Psicologia
Asociacion Salvadorefia de Autismo
(ASA, LA VOZ DEL AUTISMO).
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caracteristicas y esto es debido a las diferencias individuales de cada uno de ellos. Por esta
razén es que posiblemente algunos nifios/as presenten mds caracteristicas que otros.

Los nifios/as con autismo pueden:

* Tener dificultad en hacer contacto visual con otros.

* Mostrar poco lenguaje corporal o facial al interactuar.

* Tener dificultad para desarrollar relaciones con compaieros.

* Parecer desinteresado en compartir experiencias.

* Participar poco en interacciones sociales de dar y tomar, con cuidadores, hermanos y otras
relaciones cercanas.

* Tener dificultades con el habla o con gestos para comunicarse.

* Tener dificultades para empezar o continuar una conversacion.

* Tener dificultades para usar sus propias frases, y, en cambio, repetir lo que otros dicen (esto
se denomina ecolalia).

* Mostar interés por pocas actividades u objetos y jugar con ellos de forma repetitiva.

» Realizar rutinas repetitivas y resistirse a cambios en dichas rutinas.

* Pasar tiempo en movimientos repetitivos (como agitar la mano en frente de la cara, girar
sobre si mismo).

* Caminar de puntillas.

* Hacer berrinches y rabietas.

* Apilar objetos.

* No mostrar interés por los juguetes o no los usa adecuadamente.

RECEPCION DEL DIAGNOSTICO

Una de las caracteristicas mas comunes en los padres luego de recibir el diagnéstico de
su hijo/a es que se van a casa con un diagndstico que no saben y no entienden exactamente
qué es, pero que el nombre da panico y suelen sentir que salen con menos informacion que
con la que entraron, y cuando regresan a casa dan inicio a una busqueda frenética y desespera-
da de informacion y, si cuando les dieron el diagndstico se quedaron paralizados, es muy posi-
ble que cuando empiecen a leer sobre €l se queden aterrados sin saber qué hacer, dando paso a
un proceso doloroso que para algunos puede ser largo, pero para otros padres puede ser corto y
es el proceso del duelo.

PROCESO DEL DUELO

Este proceso puede ser muy complejo y de una duracién indeterminada. Ademads,
suele vivirse a diferentes velocidades en la pareja, cosa que por cierto no ayuda nada. Las
fases del duelo se pueden resumir en cinco grandes bloques, y aunque algunas personas
puedan incluso saltarse algunas fases o tener un duelo extremadamente corto, al final, de
una forma u otra, siempre se pasa por un doloroso proceso.

La Negacion

En la primera fase, lo normal es negar. Es un sistema de autodefensa emocional. Pensar que
todos estdn equivocados, mi hijo no puede tener autismo;, tiene otra cosa, seguro, y encontraré
la solucion.

v" A continuacién vienen familiares y allegados a dar su opini6n, realmente ellos aun saben me-
nos que nosotros sobre autismo, pero como dar opinién es fécil, pues las dan.

v" Luego, aparecen los consejos de los demds: “Que antes esto no pasaba porque se educaba bien
a los nifios” (que es una forma sutil de echarnos la culpa). Que si deberias hacer esto o lo otro.

v Y al final, toda esa cantidad de consejos diversos acaban por generarnos una mayor incerti-
dumbre que sélo nos da lugar a seguir negdndonos la realidad a nosotros mismos y a los demés.
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La Rebelion

Superada la primera fase, luego tomamos la decision de demostrar que todos estan equivoca-
dos y que nosotros vamos a encontrar la solucion.

v' Entramos en una especie de fase obsesiva, donde empezamos a leer y leer todo cuanto cae
en nuestras manos.

v" Luego, buscamos a alguien que nos diga lo que queremos oir y aqui existe un gran peligro,
ya que empiezan a llegar personas con unos videos geniales de nifios que se han curado, ven-
diéndonos medicinas milagrosas que s6lo pueden causar un dafio mds grave a nuestros
hijos/as.

v" Cuando descubrimos que todo esto es un fraude, regresan los cuestionamientos a nuestra
vida ;Cudl sera el futuro de mi hijo? ;Quién cuidara de €1?

v' Posteriormente, nos embarga el miedo, al no saber qué hacer, mientras queremos seguir
creyendo que sélo es un retraso del desarrollo.

La Culpa

Esta fase es muy delicada porque se pone a prueba la fortaleza de la pareja.

v' La culpa es tuya (comenzamos a culpar a nuestra pareja).

v' La culpa es de los demds. A continuacién, buscamos otro culpable, y volvemos de nuevo a
las teorias que si fue una vacuna, que si fue culpa de tu familia, etc. Etc.

v' La culpa es del médico, en el momento del parto algo hicieron mal y por eso el nifio esta asi.
v’ Crisis de pareja y las distintas velocidades del duelo.

La Depresion

Tras estos procesos previos, llegamos a la fase de depresion, provocada por una saturacion

emocional.

v" Y nuevamente buscamos respuestas, ésas que hasta ese momento o nadie nos dio o no

quisimos ofr.

v" Luego la realidad vuelve fuerte e insistente a decirnos que esto es lo que hay.

v" Finalmente, no queda otro remedio que aceptar la realidad: mi hijo tiene autismo.

v Y el dolor que nos asalta hace tanto dafio que es muy dificil soportarlo. Y mientras

nuestro corazon se estremece, vemos a nuestro hijo y nos damos cuenta de que nuestro

amor por €l es incondicional, que pase lo que pase estaremos a su lado.

Aceptacion

v Una vez se reconoce y acepta la realidad, iniciamos un proceso diferente, y aunque el
dolor persiste sabemos que no podemos dejarnos vencer por el mismo.

v" Empezamos a intentar comprender de forma serena el autismo en si mismo, y nos da-
mos cuenta que en todo el proceso previo, aprendimos mucho, pero no éramos capaz
de darnos cuenta.

v" Hay que planificar el futuro, y hay que hacerlo ahora.

v" Luego entendemos el autismo.

v" Pero para poder hacerlo debemos antes entender a nuestro hijo/a, comprender sus capa-
cidades, sus carencias, sus necesidades.

v Y al fin podremos decidir y actuar cémo ayudaremos a nuestro hijo/a.

Cuando por fin logramos llegar a la fase de aceptacion, es cuando comenzamos a
sentir aquella tranquilidad que tanto desedbamos; y aunque sabemos que serd un proceso
largo, en esta ocasion nos sentimos optimistas teniendo un sélo objetivo en nuestra mente:
ayudar a nuestro hijo/a para que pueda sentirse feliz y de esta manera sentirnos satisfechos
de estar logrando nuestro suefio.



REFLEXIONES SOBRE LA INTERVENCION PSICOLOGICA EN PADRES DE
NINOS/AS CON AUTISMO

En mi experiencia personal, he escuchado decir a algunos padres de familia que la in-
tervencion psicolégica que han recibido ellos personalmente, les ha ayudado a ver un futuro
mds claro y prometedor, en el cual sus hijos serdn capaces de desarrollar y dominar ciertas
habilidades que les ayudaran al logro de cierta independencia.

Asi mismo, muchos padres comentan que a través de las intervenciones psicologicas
lograron superar muchos temores, afrontando asimismo las etapas de duelo de forma més po-
sitiva, de manera que lograron salir de ellas a un ritmo mas rapido.

De igual manera, otros padres manifiestan que la asistencia psicoldgica ha sido muy be-
neficiosa, no solo para ellos como padres que estaban esperanzados en que alguien les diera una
luz para seguir adelante, sino debido a las diversas estrategias que aprendieron en las terapias pa-
ra poder aplicérselas a sus hijos/as en casa, los cuales, debido a ello, se vefan muy beneficiados.

Es importante mencionar que cuando se trabaja con los familiares de una persona con
TEA (Trastornos del Espectro Autista), lo ideal es hacerlo desde un enfoque sistémico, es de-
cir, tomando en cuenta a todos los miembros que la conforman dentro de casa, debido a que
cualquier intervencion sobre uno de ellos repercutird en todos los demés y lo mas importante
es que resulta muy provechoso que todos se involucren para darle una mejor calidad de vida a
nuestro nifio/a con autismo. Asimismo, cuando mas temprana sea la estimulacion que le de-
mos a nuestros hijos/as, asi serdn de positivos los resultados. Apostemos siempre a la adecua-
da estimulacion temprana avocdndonos a instituciones y profesionales que estdn preparados
para trabajar con diversas estrategias idéneas que permitirdn el desarrollo de habilidades en
nuestros hijos/as y dejemos de seguir buscando culpables, porque esto es slo hacernos dafio
gratuitamente. Este es el momento de ocuparnos y no de preocuparnos.

Recordemos siempre que autismo no es sinénimo de personas indiferentes que viven
aisladas en su mundo. Las personas con autismo sienten, interactiian, se comunican (con o sin
lenguaje), comparten y son luchadores natos que se esfuerzan a diario; les es dificil entender la
ironia, los juegos de palabras o la mentira, pero hasta eso aprenden en muchos casos con la es-
timulacion adecuada. Si se conociera la realidad del autismo, a nadie se le ocurriria mas que
asociarlo con “superacion”, “esfuerzo”, “nobleza”, “carifio” o “sensibilidad”.

Al igual que todos los seres humanos, la posible realizacion de las personas con espec-
tro autista es ilimitada. Las personas con Trastornos del Espectro Autista (TEA), comparten
muchas caracteristicas, necesidades y deseos con las personas de su edad sin autismo. Hay
muchas cosas que diferencian a las personas con autismo, pero también hay muchas cosas en
comun. Como todos nosotros, tienen sus puntos fuertes y sus puntos débiles. Todos somos di-
ferentes, pero todos tenemos los mismos derechos.
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AUTISMO,
TERAPIA FISICA Y OCUPACIONAL

Licenciada Gabriela Yamileth Portillo Agustin !

La fisioterapia (del griego physis, “Naturaleza” y therapeia “Terapia” o Trata-
miento” que quiere decir “tratamiento por naturaleza”) es la ciencia de la salud que utiliza
los medios fisicos para mantener y recuperar la salud, exige siempre un tratamiento perso-
nalizado, adaptado a la persona y a la evolucion de su patologia.

El fisioterapeuta, por ley, es el tinico profesional técnica y moralmente establecido
para ejercer la fisioterapia, que es la ciencia de curar por medios fisicos, considerando a la
persona globalmente. Las técnicas que se aplican, ya sea de cardcter global o analitico, de
desarrollo de la fuerza o de amplitud articular, de tonificacion o relajacion, se han de usar
con un conocimiento amplio.

La fisioterapia, o Terapia Fisica, es una profesion libre, independiente y auténoma
de las ciencias de la salud, dedicada al estudio de la vida, la salud y las enfermedades del
ser humano, desde el punto de vista del movimiento corporal humano. Se caracteriza por
buscar el desarrollo adecuado de las funciones que producen los sistemas del cuerpo, cuyo
buen o mal funcionamiento, repercute en la cinética 0 movimiento corporal humano.

INTERVENCION DE UN FISIOTERAPEUTA

Interviene mediante el empleo de técnicas cientificamente demostradas, cuando el
ser humano ha perdido, o se encuentra en riesgo de perder, o alterar de forma temporal o
permanente, el adecuado movimiento, y con ello las funciones fisicas. No hay que olvidar
el papel fundamental que tiene la fisioterapia en el ambito de la prevencion para el optimo
estado general de salud.

Por tanto, la fisioterapia comprende una serie de técnicas que le son exclusivas.
Entre ellas tenemos:
e Masajes
e Movilizaciones
e Técnicas de desarrollo de la fuerza

! Jefe Departamento

Fisioterapia y Terapia Ocupacional
Asociacion Salvadorefia de Autismo
(ASA, LA VOZ DEL AUTISMO).



BOLETIN CULTURAL INFORMATIVO NUMERO ESPECIAL  ISSN 2076-9024

Deporte terapéutico

Ejercicios de gimnasia terapéutica
Mecanoterapia

Reeducacion propioceptiva
Fisioterapia respiratoria

Técnicas de relajacién
Hidroterapia

Termoterapia

Electroterapia

Ergonomia y ergoterapia

CAMPO LABORAL

Los Fisioterapeutas trabajan en clinicas y hospitales, colegios de educacién espe-
cial, asilos, centros de salud, clubes deportivos, centros de dia, spa, ONG’S, atencién do-
miciliaria, gimnasios, tanto en atencién primaria como especializada, con una gran capaci-
dad e independencia profesional, al mismo tiempo que constituyen un elemento esencial
en los equipos multidisciplinares en salud.

APLICACION DE LA FISIOTERAPIA

La Fisioterapia juega un rol muy importante en el tratamiento de afecciones fisicas
en diversos campos de las ciencias para la salud, tales como la ortopedia, traumatologia,
reumatologia, neurologia, medicina interna, pediatria, neumologia, cardiologia y cuidados
intensivos.

En la Asociacion Salvadoreiia de Autismo (ASA), la fisioterapia se aplica a través
de técnicas de relajacion, masajes y musicoterapia, que ayuden a disminuir las conductas
impropias (autoagresion, agresion, pataletas o rabietas, actitudes desafiantes y resistencia a
seguir instrucciones) en los nifios con TEA.

TERAPIA OCUPACIONAL TEORIA Y SU APLICACION

En 1986, la American Ocupational Therapy Association (AOTA) define la Terapia
Ocupacional como: el uso terapéutico de las actividades de autocuidado, trabajo y juego
para incrementar la independencia funcional, aumentar el desarrollo y prevenir la incapa-
cidad; puede incluir la adaptacion de tareas o del entorno para alcanzar la maxima inde-
pendencia y para aumentar la calidad de vida.

EL PORQUE DE LA TERAPIA OCUPACIONAL

Para saber el porqué de la terapia ocupacional debemos conocer la importancia de
la ocupaciéon humana como paradigma o concepto fundamental de la profesion.

La Terapia Ocupacional parte de dos premisas fundamentales:

1. La ocupacion es parte de la condicion humana, por tanto, los seres humanos poseen
una naturaleza ocupacional.

2. La ocupacion es necesaria para la sociedad y la cultura; es un elemento crucial de in-
tegridad y salud humana.

La ocupacion es la actividad principal del ser humano a través de la cual la persona
controla y equilibra su vida, la ocupacion se define, valora, organiza y adquiere significa-
do individualmente, dependiendo de las aspiraciones, necesidades y entornos donde se
desenvuelve la persona.
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EN TERAPIA OCUPACIONAL SE CONOCEN GENERALMENTE TRES AREAS
DE OCUPACION

1. Area Ocupacional de:

e Actividades de la vida diaria (AVD’S) o actividades de autocuido (vestirse, bafiarse,
alimentarse y acicalarse).

2. Area Ocupacional Productiva:

e Actividades remuneradas o no que proporcionan un servicio a la comunidad.

3. Area Ocupacional de Ocio:

e Conjunto de ocupaciones, actividades, tareas o roles a las que el individuo puede dedi-
carse de manera libre y voluntaria cuando se ha librado de sus obligaciones profesionales
o sociales, sea para descansar o divertirse.

FUNCIONES DEL TERAPEUTA OCUPACIONAL

Valoracion Funcional.

Entrenamiento en Actividades de la Vida Diaria (AVD).
Adaptacion/Readaptacion funcional.

Estimulacion y reeducacion cognitiva.

Estimulacién e integracion sensorial.

Valoracion, disefio y entrenamiento de oOrtesis 2 y productos de apoyo.
Entrenamiento en el uso de protesis 3,

Adaptacion del Hogar y del puesto de trabajo.
Orientacién/reorientacion laboral.

Asesoramiento en ocio y tiempo libre.

Adaptacion de actividades.

QUE TRABAJAMOS Y EN QUE NOS FIJAMOS EN LA TERAPIA OCUPACIONAL

e Actividades Bésicas de la Vida Diaria: orientadas al cuidado de uno mismo, son universales.
e Actividades Instrumentales de la Vida Diaria: actividades que se realizan en casa y en la
comunidad, mds complejas que las anteriores. Tienen cardcter cultural.

e Trabajo: actividades para participar en un empleo remunerado o voluntario.

e Educacion: actividades para el aprendizaje y la participacion en el ambiente.

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

e QOcio: actividades intrinsecamente motivadas, practicadas en el tiempo libre.

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

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

? N.E. Una értesis, segun definicién de la ISO, es un apoyo u otro dispositivo externo (aparato) apli-
cado al cuerpo para modificar los aspectos funcionales o estructurales del sistema neuromusculo-
esquelético.

El término se usa para denominar aparatos o dispositivos, férulas, ayudas técnicas y soportes
usados en ortopedia, fisioterapia y Terapia Ocupacional que corrigen o facilitan la ejecucién de una
accion, actividad o desplazamiento, procurando ahorro de energia y mayor seguridad. Sirven para
sostener, alinear o corregir deformidades y para mejorar la funcion del aparato locomotor.
http://es.wikipedia.org/wiki/Ortesis

> N.E. La prétesis es una extension artificial que reemplaza o provee una parte del cuerpo que falta
por diversas razones. Tipos de prétesis: Protesis auditiva, o audifono; Prétesis cardiaca, Prétesis den-
tal, Protesis faciales, Protesis genitales, Prétesis mamaria, Prétesis maxilofaciales, Protesis oculares,
Pro-tesis ortopédicas o de las extremidades. http://es.wikipedia.org/wiki/Pr%C3%B3tesis



INTERVENCION EN LOS TRASTORNOS DEL ESPECTRO AUTISTA

La Terapia Ocupacional adquiere dia a dia mas importancia a nivel socio-sanitario.
A su vez, los profesionales de la TO (Terapia Ocupacional), estin cada dia més presentes
en la vida de las personas con Trastornos del Espectro del Autismo y sus familias.

TERAPIA OCUPACIONAL EN EL PROCESAMIENTO SENSORIAL DEL TEA

e Sentido Propioceptivo: nos permite saber donde estd nuestro cuerpo y como se estd mo-
viendo.

e Sentido Vestibular: es el sentido de movimiento en el espacio.

e Sentido T4ctil: estimulos de tacto, temperatura y dolor.

COMPONENTES SENSORIALES Y MOTORES RELACIONADOS

CON EL APRENDIZAJE Y CONDUCTA DE LOS NINOS CON TEA

e Percepcion auditiva: Habilidad para captar los sonidos y comprender lo que se escucha
en el ambiente.

e Percepcion téctil: Pertenece al sentido del tacto sobre la piel, tiene dos caracteristicas:
la interpretacion de la informacién discriminativa y la informacién protectora.

e Propiocepcion: Se origina en los miusculos y articulaciones, asi como nos da la infor-
macion acerca de la posicion de las partes del cuerpo.

e Control ocular y seguimiento visual: Es el movimiento uniforme y coordinado de los
0jos para mirar atentamente los objetos y las personas que nos rodean.

e Coordinacion corporal: Habilidad para coordinar los lados derecho e izquierdo y cruzar
la linea media corporal.

e Planificaciéon del movimiento: Capacidad que tiene el cerebro para concebir, organizar
y llevar a cabo una seria de acciones.

e Coordinacién viso-motora: Es la manera que una persona percibe la relacion del espa-
cio externo con su cuerpo.

e Control del sistema motor fino: Habilidad para utilizar con precisiéon las manos y los
dedos en una actividad.

Los nifios con Trastorno del Espectro Autista tienen alteracion en estas areas y componentes
del procesamiento sensorial.

CONCLUSION

La Terapia Ocupacional en la Asociacion Salvadorefia de Autismo (ASA) general-
mente va dirigida a mejorar el desarrollo de las Actividades de la Vida Diaria (AVD’S) o del
Auto cuido, tales como: vestirse, alimentarse, bafiarse y acicalarse, con el objetivo de ayudar a
los nifios/as a adaptarse al ambiente fisico, social y dirigirlos a funcionar de forma efectiva.

En sentido mds amplio, la Terapia Ocupacional es una disciplina que pretende dar los
apoyos necesarios a las personas con TEA (tanto como a sus familias), para que tengan un des-
empefio ocupacional satisfactorio, sean independientes y auténomas y que todo ello posibilite
su integracion y/o inclusion en la sociedad.
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NO ESTAMOS PREPARADOS
PARA CONVIVIR CON AUTISTAS

Lic. José Guillermo Martir Hidalgo
Organo Judicial
Centro Judicial Integrado de Derecho Privado y Social

Peter Nathan y Sandra Harris, en su libro “Psicopatologia y Sociedad” ', dicen que los
trastornos psicologicos en los nifios comenzaron a estudiarse en el siglo decimonono. Expre-
san, en el capitulo “Psicopatologia durante la nifiez”, que es dificil identificar las desviacio-
nes conductuales en los nifios.

Los criterios de diagndstico son los siguientes: que actien en forma inapropiada, que
la ocurrencia de esa conducta sea frecuente (a mayor conducta problema mayor incapacidad),
que provoque desventajas sociales, educacionales, infelicidad y sea intratable.

La periodista Diana Ayala en su articulo “Calculan tres mil nifios autistas en El Sal-
vador” * informa, que no hay un registro formal de cudntos nifios y nifias autistas hay en el
territorio nacional.

Ayala afirma, que no se sabe a ciencia cierta la cantidad de nifios autistas en el pais.
Ayala cita a la vicepresidenta de la Asociacion Salvadorefia del Autismo (ASA), Delmy
Escobar, quien sefiala que su asociacion atiende a unos setenta nifios autistas, pero, han
calculado la existencia de unos tres mil nifios autistas en el pais. Lorena Mena, otra citada por
Ayala, Directora del Centro de Rehabilitacion Integral de la Nifiez y la Adolescencia (CRI-
NA), informa que atienden a ciento veinte nifios autistas entre los tres y los doce anos de edad.
Mientras que la Directora del Centro de Inclusién de Nifios con Autismo (CIDES) de la Fun-
dacion Despertares, Maria Carballo, dice que atienden a veinte nifios autistas, pero estiman,
en base a los doscientos noventa y tres mil nifios y adolescentes con discapacidad, segtin da-
tos del Instituto Salvadorefio para el Desarrollo Integral de la Nifiez y Adolescencia (ISNA),
que el diez por ciento de ellos podrian padecer autismo. Carballo estima la existencia de trein-
ta mil infantes autistas en el pais.

El autor del presente articulo, en sus veintiocho afios como profesional en psicologia,
s6lo ha conocido directamente un caso de autismo y dos més por referencia, teniendo la per-
cepcion de que los casos de autismo son extremadamente raros.

! Nathan, Peter y Harris, Sandra L. (1983). Psicopatologia y Sociedad. México: Editorial Trillas.
? Ayala, Diana (2011). Calculan 3,000 nifios autistas en El Salvador. En: www.laprensagrafica.com/el-
salvador/social/182266-calculan-3000-nifios-autistas-en-el-salvador
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El autismo, fue descrito por primera vez por Leo Kanner en mil novecientos cuarenta
y tres. El autismo hace referencia a un fallo total de la responsividad social e interpersonal.
Es la regresion o falta de desarrollo cognitivo y social de una persona.

Luis Benites Morales, en su articulo “Del Autismo Infantil al Adulto Autista” 3 se-
nala que los sintomas principales del autismo infantil son: incapacidad para establecer rela-
ciones sociales, alteracion del lenguaje y pautas lingiiisticas y fendmenos ritualistas o compul-
sivos. Leo Kenner, inicialmente consider6 al autismo como un trastorno de tipo emocional,
pero dicha creencia fue reemplazada, posteriormente, por la que establece que el autismo es
una alteracion de tipo cognitivo.

Nathan y Harris presentan tres teorias que explican el autismo infantil. La Teoria de
Rimland considera que el autismo se debe a un daiio en el Sistema Activador Reticular. Este
déficit neuroldgico se une a un trastorno del lenguaje, por lesion en el sistema nervioso cen-
tral. La Teoria de Bettelheim sostiene que el nifio autista es excluido del mundo por frustra-
cién, debido a la falta de satisfaccion que encontrd. Y la Teoria de Fester, dice que el nifio
autista no ha recibido un reforzamiento consistente de parte de sus padres.

Benites Morales, considera que la mayor parte de nifios autistas tienen un funciona-
miento intelectual deficiente y presenta estigmas fisicos menores. Aclara que el Espectro Au-
tista, hace referencia a un conjunto de sintomas que pueden asociarse a trastornos neurobiol6-
gicos y a niveles intelectuales muy variados, pudiendo encontrarse en muchas personas con
retraso y alteraciones del desarrollo, sin ser cuadros de autismo.

Los sintomas base para el diagnéstico de autismo son: alteraciones en lo social,
alteraciones en el lenguaje y la comunicacion, y alteraciones en el pensamiento y la conducta.

TIPOS DE AUTISMO

Los tipos de autismo son el Sindrome de Asperger, el Sindrome de Rett, el Sindrome
Desintegrativo de la Nifiez y el Trastorno del Desarrollo no Especificado *. El Sindrome de
Asperger es una dificultad de comunicacion e interaccion social en general. Hay una obse-
sion en ciertos temas o actividades e incapacidad de detectar la comunicacién no verbal. Den-
tro de este Sindrome, hay autistas que pueden presentar el Sindrome de Savant o Savantismo °,
el cual es un conjunto de sintomas cognitivos andmalos caracterizados por tener una me-
moria prodigiosa.

Las categorias mas usuales de los savant son: habilidades innatas en la musica, en la
pintura y en la escultura. Los savant pueden memorizar calendarios enteros y recordar datos
referentes a cada uno de esos dias. Los savant tienen capacidad para realizar complejos cal-
culos matemadticos mentalmente, en forma instantdnea y con gran precision. Los savant tie-
nen capacidad de medir distancias casi exactas, sin la ayuda de instrumentos. Los savant
pueden construir maquetas detalladas, pueden memorizar mapas y direcciones.

No existe teoria capaz que explique la razén de esta curiosa condicion humana. Una
tesis plantea que los savant “comparten” con los superdotados ciertos subprocesos menta-
les pertenecientes a un nivel especifico del cerebro. Sus asombrosas habilidades se deben
a que llevan a cabo procesos mentales con hemisferios cerebrales distintos a los que una
persona comun utiliza para procesar la informacion.

’ Benites Morales, Luis (2013). Del autismo infantil al adulto autista. En: www.revitalinerabit.com/es/wp-
content/uploads/2013/revistas/liberabit09/luis_benites_morales.pdf

* En: www.autismoinfantil.org/category/el-autismo-infantil/

> Sindrome del Sabio. En: www.es.wikipedia.org/wiki/Sindrome_del_sabio
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En el Sindrome de Savant se encuentra un dafio cerebral en el hemisferio izquierdo, por
lo que el hemisferio derecho estd més desarrollado. Los savant son el resultado de anomalias
en la conexiones neuronales en el desarrollo embrional y contusiones cerebrales después del
alumbramiento.

Uno de cada diez autistas tiene habilidades savant. El cincuenta por ciento de los sa-
vant son autistas y el otro cincuenta por ciento, presentan incapacidades con el desarrollo, re-
traso mental, lesion cerebral o enfermedad mental. Los varones savant superan seis veces a
las mujeres savant.

El Sindrome de Rett, es otro de los tipos de autismo y se caracteriza, por deficiencia en
la coordinacién motriz, en el aprendizaje y en el desarrollo del lenguaje. Se manifiesta, por
norma, en las mujeres, a partir del segundo afio de vida. En éstas son habituales los movimien-
tos constantes y obsesivos con las manos. Y una incapacidad de comunicacién con la sociedad.

Otro tipo de autismo es el Sindrome Desintegrativo de la Nifiez, en el que hay una re-
gresion de conocimientos que se han ido adquiriendo con el paso del tiempo. Hay una pérdi-
da de capacidades motrices, del habla y la interaccion social.

Y el Trastorno del Desarrollo no Especificado, Gltimo tipo de autismo, se refiere a
afecciones severas en la comunicacion, en el comportamiento e interaccion social, que no
cumplen con los criterios establecidos para clasificarlo dentro de los trastornos generaliza-
dos del desarrollo.

TRATAMIENTOS Y TERAPIAS

Nathan y Harris presentan cinco terapias para el tratamiento de las psicopatologias in-
fantiles y dos formas de tratamiento para nifios institucionalizados. A través de la Terapia de
Juego, éste se convierte en un medio de comunicacion entre el nifio y el terapeuta, lo que per-
mite estructurar una relacion.

En la Terapia Orientada en el Cliente, €l nino y el terapeuta trabajan por medio de la
libertad de expresion. En la Terapia Psicoanalitica, hay una interpretacion del significado del
juego y especificaciones de la historia pasada. En la Terapia de Familia, cada miembro des-
empefia un papel en el mantenimiento de la patologia familiar. Y en la Terapia Conductual,
se ensefia a los padres los principios bdsicos de recompensa y castigo.

El tratamiento institucional se basa en el Tratamiento Psicoanalitico y en la Economia
de Fichas. El Tratamiento Psicoanalitico, ayuda a crear un medio ambiente terapéutico pro-
pio para el nifio. Y en la Economia de Fichas, el nifio gana fichas para comprar algo que ellos
quieran.

Con respecto al autismo, en la actualidad no es posible curar este trastorno de desarrollo
cognitivo. Por eso, dice Nathan y Harris, la deteccién y el tratamiento temprano en la escuela,
por medio de maestros y trabajadores sociales, y la defensa de los nifios por parte de los pa-
dres, jueces, doctores, ministros religiosos o cualquier otro miembro de la comunidad es
fundamental.

Se debe detectar tempranamente cualquier anomalia infantil, como: que el nifio evita
el contacto visual con las personas, se queda con la mirada fija a nada concreto. El nifio au-
tista no responde a estimulos verbales, gestuales y sociales, por lo que puede haber un diag-
nostico erréneo de sordera. El nifio autista se pone nervioso y angustiado ante sonidos emiti-
dos por objetos o animales. El nifio autista no presta interés a juegos o estimulos que a otros
nifios les resultan estimulantes. El nifio autista puede perder la capacidad del habla, y puede
ser acompanado de cierto retraso mental.



BOLETIN CULTURAL INFORMATIVO NUMERO ESPECIAL  ISSN 2076-9024

Los nifios autistas que reciben diagndstico sobre su trastorno antes de los veinticuatro me-
ses, presentan mejoria significativa en su comportamiento. El nifio autista que reciba buen trata-
miento, aprendera a vivir en sociedad y se comunicard con mds naturalidad. La adopcion de
un comportamiento adecuado dependerd, si tiene o no retraso mental. El objetivo del tratamien-
to es potenciar la comunicacion verbal, gestual y social. No existen medicamentos concretos
para el autismo, pero, si existen medicamentos para enfermedades mentales, para la agresividad
y comportamiento obsesivo. Hay tratamientos alternativos como cursos para nifios autistas y
terapias, suplementos vitaminicos, dieta especial y actividades que estimulen el desarrollo.

ELADULTO AUTISTA

Benites Morales dice, que para la Sociedad Nacional de Autismo Infantil (NSAC), el
autismo es un Sindrome. El Sindrome Autista tiene una perspectiva del ciclo vital completo y
no como un trastorno infantil. Es decir, el Sindrome Autista presenta una desviacion cualita-
tiva del desarrollo normal, que afecta al individuo toda su vida. El Sindrome Autista, aparece
en los primeros afios de vida y se mantiene toda la vida. Pero, los recursos terapéuticos y
educativos e incluso vocacionales (en El Salvador), se han destinado al nifio y al adolescente
autista, en desmedro del autista adulto.

Las posibilidades de una persona autista, dada la deficiencia intelectual y cognosciti-
va, estan limitadas al aprendizaje de conceptos bésicos de la lectura, escritura y operaciones
elementales de cdlculo. Los modernos enfoques de la educacion especial, enfatizan que la edu-
cacion funcional tiene que favorecer la integracion en el contexto familiar, social, educativo y
laboral.

Para que el joven o el adulto autista puedan involucrarse productivamente, ya que no
es un trastorno amenazante o peligroso y las conductas extraiias no son obsticulo para reali-
zar el trabajo, debe recibir una capacitacion en las tareas especificas a desempenar. Ademas,
debe tener un tutor o acompafiante, la supervision de otro trabajador y que exista oferta labo-
ral. Y es que la persona autista requiere apoyo y supervision a lo largo de toda su vida. Esto,
porque la persona autista mantiene su alteracion, aunque los sintomas parecen atenuarse en la
mayoria de los casos.

Su evolucioén estd relacionada a las oportunidades educativas y a la intervencion psi-
colégica y farmacoldgica que haya tenido el nifio autista. Flores del Aguila, citado por Beni-
tes Morales, expresa que dos tercios de adultos con autismo pueden ser considerados incapa-
citados y en completa dependencia o semi dependencia. Ademas, sélo el uno o dos por ciento
alcanza un estado normal e independiente. Y entre un cinco y veinte por ciento de ellos, se en-
cuentran en un estado limite de la normalidad.

FAMILIA, SOCIEDAD Y ESTADO NO PREPARADOS

El periddico digital “La Pdgina”, en su articulo “Autismo, el padecimiento de un
mundo aparte” °, plantea que cuando se descubre que un nifio es autista, los que sufren el
impacto emocional son sus padres, quienes no estan preparados para convivir con personas
especiales, por cuanto el futuro y adaptacién o no al medio dependera de ellos. Y es que los
padres de un nifio autista enfrentardn muchos problemas para criarlo correctamente. Estos
necesitan mucha paciencia, mas de lo normal.

® Autismo, el padecimiento de un mundo aparte. En:
http://www.lapagina.com.sv/nacionales/29990/2010/04/05// Autismo-el-padecimiento-de-un-
mundo-aparte
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Por eso, antes de comenzar a educar a un nifio autista, hay que educar a sus padres.
Hay que ensefiarles diversas formas de tratar a las personas autistas, empezando por ayu-
darlos a aceptar la realidad de sus hijos, dado que muchos padres no aceptan que ellos
sean autistas y los dejan crecer en ambientes normales, con lo cual, se agrava su situacion y
crecen con complejos.
El tratamiento de las personas autistas exige el trabajo en equipo entre los padres, pro-
fesionales de la salud y maestros. Esto, para que la rehabilitacion sea eficaz. Pero, la Sociedad
y el Estado Salvadorefio no estdn preparados para atender a estas personas. No hay ensefianza
especializada, no hay escuelas especiales para autistas ni instituciones especializadas. En El
Salvador, no hay ni psicélogos, ni psiquiatras especializados en autismo. No hay especializa-
cion educativa para nifios con este problema.

Urge, entonces, una politica social que desarrolle mejores condiciones de vida para los
nifios y los adultos autistas y una concienciacion de la sociedad sobre el Espectro del Autismo.

San Salvador, El Salvador C. A.
Agosto 2013
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PEDAGOGIA, DIDACTICA Y AUTISMO.
UN ENFOQUE DESDE LA ASOCIACION
SALVADORENA DE AUTISMO

Licenciada Ana Delmy Alvarez Miranda
Vicepresidenta de la Asociacion Salvadoreiia de Autismo
ASA, La Voz del Autismo

Las personas con Trastorno del Espectro Autista (TEA), deberian disfrutar de los
mismos derechos y privilegios que cualquier otra persona. Estos derechos deberian estar
fomentados, protegidos y reforzados por la legislacion; y si bien es cierto que en El Salva-
dor existen hoy politicas, leyes y normativas que velan por los derechos de las personas
con discapacidad, también es una realidad que el cumplimiento de éstas ha sido poco valo-
rado en la préctica diaria.

Segtin datos al 2012 de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), se calcula que en
el mundo por cada 10 mil personas existen cerca de 21 con autismo, y aunque se desconoce el
nimero exacto, hoy se define como un trastorno cada vez mds comiin de lo que se pensaba,
incluso més que otras enfermedades como lo son la diabetes, el céancer y el sida (VIH) pedia-
tricos juntos.

Por otra parte, el autismo afecta con mayor frecuencia a los nifios que a las nifias. Ellos
tienen tres veces mas probabilidades de presentarlo y esta comprobado que por cada tres varo-
nes con autismo, hay s6lo una nifa que lo tiene. En El Salvador no se cuenta con una estadis-
tica al respecto, pero la Asociacion Salvadorefia de Autismo estima que las proporciones pue-
den ser alarmantes ya que a nivel mundial se estima actualmente que de cada 75 nacimientos
diarios 1 se considera con autismo (en México se estima que hay alrededor de 45 mil nifios
con autismo; en Estados Unidos, se diagnostica un caso cada 20 minutos, padeciendo 1 de ca-
da 110 nifios este trastorno; y en Espafia, se estima entre 1 o 2 casos por cada mil nifios). En
las dltimas dos décadas los casos de autismo se han incrementado hasta en un 600% y algunos
médicos creen que este aumento se debe a las nuevas definiciones de este trastorno y al cono-
cimiento ampliado para diagnosticarlo.

Es importante saber que el Trastorno del Espectro Autista (TEA), se ubica principal-
mente como una condicion neurobioldgica que aparece en los primeros 3 afios de vida y afecta
el desarrollo cerebral normal manifestdndose en un deterioro de las habilidades sociales y de
comunicacién del individuo (nifio, adolescente y adulto) y caracterizdndose por conductas res-
trictivas y repetitivas.
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Las causas son desconocidas y multifactoriales, como por ejemplo: los factores genéti-
cos, congénitos, medioambientales y nutricionales; condiciones que afectan el lenguaje y la
comunicacion verbal y no verbal. Estos sintomas se manifiestan en forma diferente en las dis-
tintas etapas de crecimiento del individuo que padece autismo.

En la infancia, el bebé pudiera no mostrar interés en que se le cargue y no ser reconfor-
tado por la intimidad fisica con la madre. Cuando empieza a caminar, pudiera no seguir a sus
padres por la casa y preferir estar solo. Aparentemente, pudiera no mostrar ansiedad al separar-
lo de la madre, y en estado de adolescencia o adultez pudiese no mostrar interés en compartir
con los demas sus logros o satisfacciones, ya que les es dificil establecer relaciones personales
con sus compafieros, mostrando a menudo dificultad en la reciprocidad social o emocional.
Dificultad para darse cuenta de la presencia y las necesidades de los demas, asi como de los
sentimientos y malestares de otras personas.

Los patrones de comportamiento de una persona con autismo, sus intereses y activida-
des son restringidos, repetitivos, estereotipados e incluso ritualistas. Las estereotipias motoras
pudieran incluir contorsion de los dedos de las manos, palmoteos, aleteo de manos y brazos,
giros sobre su eje corporal o alrededor de objetos o personas, caminar en puntitas, mecer el
cuerpo estando en posicion de pie, golpetear con la cabeza, etc.

Las personas con autismo pueden mostrar un interés exagerado por una parte de un ob-
Jjeto. Fascinarse con el movimiento giratorio de las ruedas de un carrito de juguete o de las as-
pas de un abanico. Tienen tendencia a resistirse a cualquier tipo de cambio, pudiendo mostrar
una reaccion catastréfica ante el menor cambio en una actividad rutinaria en el ambiente o en
algun ritual que haya desarrollado.

Del 70 al 75% pueden presentar retraso cognitivo con un coeficiente intelectual (CI)
menor de 70. Algunos pueden presentar déficit en la atencién con hiperactividad e impulsivi-
dad, asi como también, mostrar un umbral alto al dolor, hipersensibilidad a ciertos sonidos y al
contacto con ciertas texturas; mostrar tendencia a olfatear personas, objetos y alimentos; lamer
el brazo de su madre o padre. Cabe decir que el autismo es un trastorno que estara presente du-
rante toda la vida de la persona que lo tiene.

Su pronoéstico depende directamente de la severidad de su déficit cognitivo, de su ca-
pacidad para comunicarse y en menor grado, de otros comportamientos. No obstante, los sin-
tomas se modifican con el desarrollo neuroldgico, frecuentemente en manera favorable.

Con tratamiento estructurado y en la frecuencia adecuada, de acuerdo a las necesidades
del nifio o nifia, puede observarse mejoria en su funcionamiento social y en su comunicacion.
Algunas fundaciones como “Curando el Autismo” en Texas, Estados Unidos, defienden la po-
sicion que el autismo es curable con una serie de intervenciones biomédicas, que van desde die-
tas hasta combinaciones psicoterapéuticas; no obstante, hasta el momento, la idea general entre
los profesionales es que no hay cura y que el autismo es un trastorno permanente.

Un estudio de Deborah Fein y su grupo de la Universidad de Connecticut, en Storrs, en
colaboracién internacional on-line con en el Journal of Child Psychology and Psychiatry, pre-
senta los casos de 34 personas que fueron diagnosticadas con autismo antes de cumplir los 5
afios, que mucho mas tarde (entre 3 y 16 afos) ya no cumplian con los requisitos de ese diag-
ndstico, es decir, ya no tenian autismo. Para estos casos en particular, los investigadores estin
reclamando prudencia y al mismo tiempo indicando que nuestro lenguaje, definiciones diag-
ndsticas y algunos de nuestros criterios deben cambiar. Los puntos basicos de este estudio son:

- Dentro del TEA (Trastornos del Espectro Autista, o sea lo que se asocia con el diag-
nostico del espectro autista o lo que es lo mismo, diagnostico de personas con capaci-
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dades diferentes) existe un grupo pequefio pero significativo (entre 1 y 20%) que mues-
tran importantes mejorias tras las terapias de intervencion (lenguaje, fisica-ocupacional,
psicoldgicas, educacion especial, etc.).

- Tras esa mejoria, ya no pueden ser clasificados como afectados de un TEA.

- La recuperacion nunca fue espontdnea. En todos los casos, la mejoria se produjo des-
pués de varios afios de trabajo intenso de la familia y los terapeutas.

- No se sabe a qué se debe esa mejoria, quiza haya un sustrato organico, una base bio-
l6gica que permita esos cambios positivos.

- No se conocen qué terapias concretas son las mds eficaces para esa mejoria.

- La mayoria de los nifios muestra mejoras mas limitadas.

- No podemos identificar a priori a los nifios que van a mostrar esos grandes avances.

- Y aunque las personas que muestran esa mejoria pueden tener una integracion bastante
buena como adultos, algunos pueden tener problemas de ansiedad y depresion, inclu-
yendo, en ocasiones, pensamientos suicidas.

Partiendo entonces de las conclusiones de estos estudios, la Asociacion Salvadorena de
Autismo ha tomado como fundamento, primero: el priorizar aquellos tratamientos pedagdgicos
terapéuticos que han sido méas demostrados por la comunidad cientifica y que ya tienen crite-
rios de juicio para su aplicacion, tales como: el método de modificacién conductual ABA (Ap-
plied Behaviour Analysis) y el método TEACCH (Treatment and Education of Autistic Rela-
ted Communication Handicapped Children) que es un programa del Estado de Carolina del
Norte, en EE.UU., al servicio de las personas con Trastorno del Espectro Autista (TEA) y sus
familias.

El proyecto TEACCH, por ejemplo, ha sido todo un éxito y se ha extendido a otros
paises alrededor del mundo, incluidos algunos en Latinoamérica, siendo las principales priori-
dades del programa los siguientes aspectos:

* Permitir que las personas con TEA se desenvuelvan de la forma mas significativa, produc-
tiva e independiente posible en sus comunidades.

* Ofrecer servicios ejemplares a individuos con TEA, a sus familias o aquellos que trabajan
con ellos y les apoyan.

* Transmitir conocimientos, integrar la teoria con la practica clinica y distribuir la informa-
cién tedrica y practica por todo el mundo.

El objetivo principal del programa es prevenir la institucionalizacién innecesaria, ayudan-
do a preparar a la persona con TEA a vivir y trabajar mas efectivamente en el hogar, en la
escuela y en la comunidad. Se pone especial énfasis en los planes individualizados para
ayudar a las personas con TEA y a sus familias para que logren vivir juntos de forma mas
efectiva. Se entrena a los padres a trabajar con sus hijos para controlar los problemas de
comportamiento y mejorar las habilidades sociales, de lenguaje y de aprendizaje. De este
modo, la persona con TEA estd preparada para desenvolverse en una escuela, en un taller
protegido, en un trabajo bajo supervision, en un empleo competitivo, en un hogar grupal o
cualquier otro marco comunitario.

Los objetivos de intervencion no vienen dados de antemano, sino que surgen individualiza-
dos de la observacion del alumno con TEA en contextos diferentes. Este proceso para llegar a
establecer los objetivos individualizados, consta de 4 fases:

1. Evaluacion de las habilidades.
2. Entrevista con los padres para determinar su punto de vista sobre las habilidades del nifio y
sus prioridades para el cambio (bisqueda de objetivos consensuados con las familias).
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3. Establecer prioridades y expresarlas en la forma de objetivos escritos.
4. En base a esos objetivos hacer un disefio individualizado para el entrenamiento de habilidades.

En concreto, los objetivos del tratamiento que se usan en ASA (basados en el manejo
conductual y el TEACCH) incluyen:
» Desarrollar formas especiales en las cuales el estudiante pueda disfrutar y comprender a
otras personas y vivir mas armoniosamente en casa con su familia.
* Incrementar la motivacién y habilidad del alumno y familia para explorar y aprender.
* Superar el estado desarmoénico de las funciones intelectuales. Los terapeutas y maestros
evaldan las habilidades de aprendizaje del alumno y disefian métodos de ensefanza y estra-
tegias en secuencias evolutivas adecuadas para mejorar las habilidades sociales, comunicativas
y de autonomia del estudiante. En colaboracién con la familia, se desarrollan los programas de
modificacion del comportamiento y las habilidades de autocuidado. Toda la programacion esta
disefiada para detectar las necesidades especificas de cada alumno y su familia.
* Superar las dificultades en dreas de motricidad fina y gruesa a través de ejercicios fisicos y
actividades de integracion sensorial.
» Reducir estados de ansiedad y estrés del alumno, debidos a la convivencia familiar, tanto
como aquellos surgidos en los miembros de la familia a raiz de su convivencia con dicha per-
sona con TEA.
* Superar los problemas de adaptacion escolar del alumno con TEA.

La Asociacion Salvadorefia de Autismo centra las investigaciones y prioridades educa-
cionales en 7 principios sobre el método TEACCH:
Principio 1:
Adaptacion (jptima. Ensefar nuevas habilidades y acomodar el ambiente al déficit del
individuo.
Principio 2:
Colaboracion entre padres y profesionales psicopedagogos y terapeutas. Edad temprana:
remision a médicos en neuropediatria o también a psicélogos clinicos, logopedas, etc.;
edad escolar: a maestros en educacion especial como tutores especializados para prepara-
cion de suficiencia, en casos de sobreedad y, en etapa adulta: preparacién para la vida la-
boral a través de la ensefianza de oficios.
Principio 3:
La intervencion mas eficaz. Enfasis en habilidades, reconocimiento y aceptacién de debi-
lidades por parte de la familia.
Principio 4:
Enfasis en la teoria cognitiva y conductual. Aplicacién psicopedagdgica y terapéutica.
Principio 5:
Asesoramiento y diagnostico temprano. Escala de la evaluacién del autismo infantil, perfil
psicoeducativo infantil, perfil psicoeducativo de adolescentes y adultos.
Principio 6:
Enserianza estructurada con medios visuales. Espacio fisico, agendas personalizadas por
alumnos (horario personal), sistemas de trabajo, organizacién de tareas.
Principio 7:
Entrenamiento multidisciplinario en el modelo generalista. Caracteristicas del autismo, diag-
ndstico y evaluacion formal e informal, ensefianza estructurada, colaboracion entre padres y
profesionales, comunicacion, habilidades sociales y recreacion, trabajo independiente, con-
trol conductual.



BOLETIN CULTURAL INFORMATIVO NUMERO ESPECIAL  ISSN 2076-9024

Partiendo de estos principios, la ensefianza en ASA es estructurada como una forma de
adaptar la préctica educativa a las distintas formas de entender, pensar y aprender de las perso-
nas con TEA. La ensefianza estructurada esta disefiada para el tratamiento de las principales
diferencias neuroldgicas en el autismo.

Uno de los componentes fundamentales que dirige esta ensefianza es el lenguaje recep-
tivo. A la mayoria de alumnos con TEA se le dificulta la comprension de la comunicacién ver-
bal, por tal razén se pueden utilizar imagenes, lo que les permite una mejor interpretacion to-
mando en cuenta que su forma de procesamiento de la informacién es en gran medida visual.
Los problemas de lenguaje receptivo, pueden dar como resultado una comprension limitada de
lo que parecen instrucciones relativamente simples.

La comunicacion expresiva puede resultarles igualmente dificil. Las dificultades en el
lenguaje a menudo subyacen a otras dificultades de las personas con TEA y limitan sus res-
puestas o habilidades para expresar respuestas simples. L.a comunicacidn expresiva requiere
un grado de iniciativa, organizacion y comprension que sobrepasan las capacidades de pro-
duccién de estos jovenes, pese a ello, altamente capacitados en otras dreas. Esto genera frus-
tracion en ambas partes (terapeutas y alumnos con TEA) por la limitante de no poder expresar
la mayoria de sus necesidades.

La atencion y la memoria de las personas con TEA pueden también ser diferentes. A
pesar de que su capacidad para recordar pequenos detalles durante largos periodos de tiempo
es legendaria, su memoria de trabajo o la habilidad para procesar varios paquetes de informa-
cion simultdneamente, su memoria y atenciéon normalmente se ven afectadas.

Las personas con TEA pueden tener problemas para prestar atencion a los aspectos
mas relevantes de distintas situaciones o a la informacion verbal que les llega. Otra de las pre-
ocupaciones es la organizacion, tanto de los materiales como de las actividades, en el espacio
y tiempo. Procesardn con mayor agilidad aquellos materiales con los que estdn familiarizados
en lugar de los novedosos y se encontrardn mas a gusto con actividades y rutinas que hayan
realizado con anterioridad.

Otros retos para los estudiantes con TEA son la forma de relacionarse con otras perso-
nas y también la estimulacién sensorial del entorno. Las personas con TEA tienen la capacidad
intuitiva muy limitada para captar las motivaciones y comportamientos de los demas. Las
normas sociales son un misterio para ellas. Esto puede generar, tanto comportamientos inapro-
piados dirigidos a llamar la atencién de los demas, como el abandono social o la preferencia
por estar solas. Las dificultades en las relaciones sociales pueden hacer que las tentativas de
otras personas a motivarlos o dirigir sus comportamientos sean inefectivas.

La sobre estimulacién sensorial resulta especialmente distractora, las personas con
TEA pueden reaccionar exageradamente a la estimulacion ambiental y tener dificultades para
modular el efecto de su impacto. Los problemas de comportamiento son frecuentemente resul-
tado de la incapacidad de comunicarse o para desenvolverse ante esos estimulos sensoriales.

La ensefanza estructurada en ASA, facilita un sistema de organizacion del aula y hace
que los procesos y estilos de ensefianza sean mas amigables para los alumnos con TEA. Las
expectativas se hacen mds concretas y claras para los alumnos. Es un sistema que estructura
los programas educativos teniendo en cuenta las habilidades, dificultades e intereses del alum-
no con TEA. Pone el énfasis en comprender y ajustarse a las necesidades individuales, en lu-
gar de juzgar la adecuacion o compatibilidad del estudiante con algin modelo implicito o
explicito de “normalidad” social o cognitiva.
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Por ejemplo, muchas personas con TEA tienen mucho mas desarrolladas las habilida-
des visuales en comparacién con las auditivas. La ensefianza estructurada les permite utilizar
este “punto fuerte” presentandoles la informacidn, e instrucciones, visualmente. La informa-
cion visual hace que las cosas tengan mads significado para los alumnos con TEA y les permite
aprender y desenvolverse independientemente.

El principal objetivo de la ensefianza estructurada es incrementar la independencia y
control de las conductas teniendo en cuenta las habilidades cognitivas, necesidades e intereses
de los alumnos con TEA, y por lo tanto, adaptar el ambiente a las mismas. Si conseguimos es-
to, la utilizacion de la ensehanza estructurada también facilitara la educacion y el aprendizaje.

Existen cuatro componentes de la ensefianza estructurada que se incorporan en cada
programa educativo:

1. La estructura fisica del entorno.

2. Las agendas diarias.

3. Los sistemas de trabajo.

4. La estructura e informacion visual.

Tomando en cuenta estos cuatro componentes, en ASA consideramos que el alumno
con TEA funciona de forma diferente a aquellas personas que tienen una condicion regular, en
términos de pensamiento, aprendizaje y necesidades educativas especiales.

Basados en tales diferencias, la ensefianza estructurada ha evolucionado como una es-
trategia educativa que responde a necesidades individuales que caracterizan a las personas con
TEA.

La estructuracion fisica del entorno, el uso de agendas y sistemas de trabajo, y el desa-
rrollo de materiales de trabajos visualmente claros y organizados, son los componentes centra-
les de esta propuesta. Los alumnos con TEA que utilizan estas estrategias estdn mas tranquilos,
mds seguros de si mismos y son capaces de trabajar de forma productiva e independiente du-
rante periodos de tiempo mas largos.

En ASA esperamos mantenernos permanentemente a la expectativa de estos jovenes
excepcionales y reconocer que bien conducidos y orientados aportan significativamente en las
artes, las ciencias u otras disciplinas. En todo caso, quizds sea necesario lograr romper para-
digmas en educacion y pensar que la ensefianza regular no debe ser un comun denominador
para todas las personas, ya que todos somos orgdnicamente diferentes y tenemos capacidades
variables en relacion al aprendizaje.

Por lo tanto, debemos visualizar y echar a andar una educacién mas adecuada y perso-
nalizada de acuerdo a competencias, alejandonos de los contenidos encuadrados en la falta de
sensibilizacion y creatividad. Sélo siendo una sociedad sensibilizada en este y otros sentidos,
lograremos un futuro pleno de oportunidades para todos los seres humanos.

Bibliografia:
. Pagina Web de la division TEACCH.www.teacch.com, 2013.

. Roger C. y S. Boswell. “Apuntes del Curso de Formacion sobre el Método TEACCH para Educadores y Pro-
fesionales del Autismo”. Barcelona, Octubre, 2002.
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PEDAGOGIA
PARA NINOS (AS) CON AUTISMO

Dr. Oscar Picardo Joao

Director de Investigaciones
Centro de Investigaciones en
Ciencias y Humanidades (CICH)

Para la atencion educativa interesa conocer quién es el estudiante autista; a conti-
nuacion, se describen las caracteristicas ligadas al autismo, de tal manera que los educado-
res no se limiten a identificar los rasgos tipicos que conforman el cuadro, sino que puedan
entender lo que le sucede al niflo, nifia 0 joven con autismo que tienen como estudiante.

Se explicard la manera cdmo procesan la informacion, como se comunican, cOmo se
relacionan y cémo aprenden.

Es importante subrayar antes de iniciar este tema que existe una gran variabilidad
entre todas las personas con autismo, segin su capacidad intelectual y la intensidad con
que se manifiestan sus caracteristicas.

Se describirdn las tendencias generales en la poblacién de personas con autismo,
pero teniendo presente esta variabilidad.

1.- Caracteristicas cognitivas y epistemologicas

Lo que se denomina caracteristicas cognitivas se refiere a la forma de cémo se pro-
cesa la informacion que recibimos del medio. Esto es, la manera como nuestro cerebro re-
cibe, almacena y asocia los estimulos que le llegan, tanto desde el medio externo, como
desde su propio cuerpo.

Existen muchos modelos y teorias para analizar el procesamiento de informacion.
El que se explicara es el modelo de Luria y las explicaciones para las personas con autis-
mo han sido retomadas de diferentes autores, principalmente Rumsey y Lincoln.

Este modelo considera que existen unas funciones cognitivas basicas, que son la aten-
cién y la percepcion, las cuales regulan la actividad mental. Una vez que las personas enfocan
y captan ciertos estimulos o informacion, entran en juego las funciones cognitivas de segundo
orden, que implican cémo se almacena y se asocia o codifica lo que se recibe.

Finalmente, las funciones-cognitivas del tercer nivel, que son las mas elevadas de todos
los humanos, se encargan de precisar la informacion que se ha almacenado o codificado; es la

! Cfr. Orientaciones pedagégicas para estudiantes con autismo; Colombia, 2003.
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capacidad que genéricamente se denomina pensar, razonar, analizar, e incluye la capacidad
representacional (manejar informacién no sélo concreta sino abstracta, simbdlica, ficticia), la
capacidad inferencial (sacar conclusiones a partir de situaciones o hechos), el razonamiento
verbal (pensar en palabras) y la generacion de hipétesis (ideas propias acerca del porqué de di-
ferentes situaciones).

En todos estos niveles se han encontrado variaciones en las personas con autismo
comparadas con el procesamiento de informacion de la mayoria de personas.

Respecto a las funciones cognitivas bdsicas de atencidén y percepcion, reguladoras
de la actividad mental, se ha encontrado que las personas con autismo presentan las si-
guientes caracteristicas:

Atencion En las personas con autismo se han encontrado dos caracteristicas en su forma
de atender a los estimulos, que son importantes de mencionar: en primer lugar, presentan lo
que se ha denominado atencién en tinel, sobreseleccion de estimulos, o también atencién al-
tamente selectiva. Esto significa que las personas con autismo se sobreenfocan en algunos as-
pectos de los estimulos, tal como si hicieran zoom con una cdmara fotogréfica, o como si tu-
vieran unos bindculos permanentes.

Por su propia voluntad no logran atender a la integridad de elementos que conforman
un objeto, persona o situacion, sino que se centran en algo en particular: el color, el brillo, el
movimiento, el sonido.

En segundo lugar muestran lentitud para cambiar rapidamente el foco de su atencion,
como si no fuera efectivo el mecanismo por el cual se elimina el zoom —en el ejemplo de la
cdmara fotografica—, o por el cual una persona se quita los bindculos cuando desea mirar en
conjunto.

Una consecuencia de esta atencion en tinel y de la lentitud en el viraje de focos de
atencion, es que perciben principalmente detalles de lo que enfocan y esto puede ser una forta-
leza para algunas tareas como el dibujo, rompecabezas, entre otros; pero también los lleva a
percibir las actividades, las personas y situaciones sociales de una manera parcial: como un
conjunto de detalles, en lugar de un todo, cuyo significado s6lo es apreciable en su conjunto.

Otra consecuencia, observada frecuentemente en las personas con autismo, es la de
una aparente sordera, pues cuando fijan su atencién en algo no pueden responder rdpidamente
a un estimulo auditivo que proviene de otro lugar.

Percepcion. En relacion a las sensaciones (auditivas, visuales, tactiles, olfativas, vesti-
bulares, propioceptivas) se ha encontrado un procesamiento diferente en dos sentidos. Por un
lado, presentan hiper o hiposensibilidad sensorial, lo mismo que algunos autores denominan
variabilidad en la modulacién sensorial.

Esto significa que su umbral para la sensacién puede ser muy bajo o muy alto. En al-
gunos casos son hipersensibles a nivel auditivo, como si les faltaran los filtros naturales que
los demds tienen para captar y tolerar los ruidos de lo que los rodea, o como si una emisora es-
tuviera “mal sintonizada”.

Por tanto, estimulos que para la mayoria son naturales pueden ser molestos o incluso
dolorosos para una persona con autismo.

Es frecuente que rechacen o sientan temor por el ruido de la olla a presion, la licua-
dora, el secador, el llanto de otros, ciertos tonos de voz o ciertas melodias, bullicio de mu-
chas personas, entre otros. De ahi que se tapen los oidos o que eviten lugares donde hay es-
tos estimulos.



BOLETIN CULTURAL INFORMATIVO NUMERO ESPECIAL  ISSN 2076-9024

Es lo mismo que cualquiera otra persona hace, si estd junto a un amplificador que esta
a todo volumen y ademds con una emisora mal sintonizada; o si en una reunién muchas per-
sonas se le acercan y le hablan simultdneamente. La diferencia es que para ellos esta sensacion
puede ser permanente o casi permanente.

Algunas personas con autismo presentan hipersensibilidad visual y por esto pueden re-
chazar estimulos visuales como luces (principalmente las de nedn, las cuales al parecer las per-
ciben con el parpadeo tipico que nosotros vemos cuando estin fallando), brillo de joyas o ele-
mentos metdlicos, contrastes agudos de luces y sombras.

En consecuencia, pueden cerrar los ojos, taparselos o mirar de reojo, para atenuar la
sensacion. Segin han reportado personas con autismo, la caracteristica tipica de evitar el con-
tacto visual se explica en parte porque las personas sin autismo realizan muchos gestos con la
cara, mueven los 0jos constantemente y esto les resulta excesivo y molesto.

Si su hipersensibilidad es de tipo téctil, pueden rechazar algunas caricias, algtn tipo de
ropa, materiales de trabajo como plastilina, pegante; el arreglo del cabello o de uiias puede ser
muy molesto para ellos.

Los que presentan hipersensibilidad olfativa o gustativa pueden presentar problemas
muy frecuentes en la alimentacion y aceptar solamente ciertos alimentos. También se presentan
casos completamente opuestos respecto a la sensibilidad y es cuando el umbral de estimulacion
es demasiado elevado. En este caso, pueden reaccionar como si ciertos estimulos no existieran.

Es muy frecuente la elevada tolerancia al dolor en las personas con autismo o, como se
menciono antes, la aparente sordera. Sin embargo, es claro que sus receptores sensoriales y sus
oidos estdn sanos, como lo comprueban los exdmenes que les realizan. Lo que es diferente es
la forma cémo perciben. Este tipo de modulacion sensorial puede variar, asi que no todos los
dias pueden mostrarse igualmente hipersensibles o necesitados de cierto tipo de estimulacion.

Otra caracteristica perceptual relevante en las personas con autismo es la sobreselec-
cion sensorial. Consiste en la atraccidn intensa por algunos estimulos. En este caso, buscan los
objetos o actividades que les provean cierto tipo de sensacion.

Por ejemplo, un nifio pequefio con autismo puede hacer girar incesantemente las llantas
de un carro de juguete, por la fascinacion que le produce el efecto giratorio visual; otro puede in-
sistir en golpear un objeto sobre la mesa, por el efecto auditivo resultante; otro mds busca pintu-
ras, detergentes y diversos elementos con olor fuerte, para regarlos y percibir su aroma.

La realizacion repetida de alguna de esas acciones, es lo que se denomina autoesti-
mulacion y se sabe que genera un efecto placentero o de relajacion momentanea. Para cual-
quier persona, con o sin autismo, el concentrarse en estimulos de naturaleza repetitiva hace
que se aisle del contexto o que se relaje, como cuando alguien se mece, mira un péndulo,
mira el agua, o incluso se concentra en la propia respiracion.

Entonces, la diferencia es que la persona con autismo se estresa mds a menudo por
un entorno que le resulta sobrecargado de estimulos o impredecible y rdpidamente aprende a
autoestimularse, sobreseleccionando ciertas sensaciones que le sirven de escape a las moles-
tias ambientales.

Las funciones cognitivas de segundo orden, que permiten asociar y procesar la in-
formacion, también muestran caracteristicas particulares en las personas con autismo:

a.- Memoria: Es una fortaleza, en especial la de tipo visual, la cual frecuentemente es
fotogréfica. Las imdgenes almacenadas dificilmente las borran. Tienen facilidad para
aprenderse facilmente secuencias o informacion con cierto patrén fijo (por ejemplo:
capitales, fechas, pasos de un procedimiento para manejar diferentes equipos).
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b.- Asociacion: Son varias las caracteristicas de las personas con autismo en esta
funcién. La principal y con mds evidencias, es que presentan pensamiento visual.
Nadie mejor que uno de ellos, para que lo explique.

Temple Grandin es conocida mundialmente por sus disefios de aparatos para el ganado
y porque es una persona con autismo que ha publicado su propia experiencia, permitiendo co-
nocer su mundo interno.

En uno de sus libros, dice:

“Yo pienso en imdgenes. Las palabras son como una segunda lengua para mi. Yo traduzco
tanto las palabras habladas como las escritas, en peliculas a todo color, completas con soni-
do, que ruedan como una pelicula de una video-camara en mi cabeza. Cuando alguien me
habla, sus palabras instantianeamente se traducen en imdgenes. Los que piensan basados en
el lenguaje encuentran este fenomeno dificil de entender, pero en mi trabajo como diserniadora
para la industria del ganado, el pensamiento visual es una ventaja tremenda’”.

A su vez, se ha estudiado este tipo de procesamiento y se ha encontrado que es de
tipo simultdneo. Esto significa que son habiles para procesar informacién que reciben de
una sola vez y en cambio se les dificulta procesar informacion que reciben en secuencia.
Esto explica que su procesamiento visual y visoespacial es muy superior, pues las image-
nes se mantienen; en cambio, su procesamiento auditivo es mas lento, pues el significado
s6lo se obtiene al final de una secuencia de estimulos auditivos.

Ultimamente se ha prestado mucha atencién a lo que se denomina coherencia cen-
tral. Este término lo acuii¢ Uta Frith, una investigadora del autismo, para referirse a la tenden-
cia cotidiana de procesar la informacion que se recibe dentro de un contexto en el que se capta
lo esencial; esto es, se une la informacion alrededor de lo que resulta esencial para darle méas
sentido, en detrimento de la memoria para los detalles.

Por ejemplo, cuando se lee un libro se recuerda facilmente lo esencial, pero se pue-
den olvidar muchos detalles. Por esta misma tendencia, se puede recordar mds facilmente
material con sentido (lo asociamos), que material sin sentido. Frith y Happé han profundiza-
do en este tema y sugieren que las personas con autismo muestran un procesamiento centra-
do en los detalles, en el que captan y recuerdan los detalles en detrimento de un significado
global y contextualizado.

Las funciones cognitivas del tercer nivel, como se menciond antes, son las denominadas
funciones superiores, referidas a pensar y analizar. Al respecto, en las personas con autismo se
puede resaltar:

Capacidad o competencia representacional. Las personas con autismo tienen un nivel
de pensamiento concreto y baja capacidad representacional y de simbolizacion: en un nifio pe-
queiio con autismo puede apreciarse su dificultad para jugar con elementos simulados, como
por ejemplo utilizar un plato representando un sombrero; un nifio o nifia mayor puede tener di-
ficultades para un juego de roles en el que se asume el papel de otro.

Los adolescentes y adultos, atin con capacidad intelectual alta y formacién académica,
tienen dificultad para comprender metaforas, que son simbolismos verbales. Es necesario un
proceso de ensefianza explicita de los dobles significados, comenzando en muchos casos por
ensefiarles a realizar juego simbdlico. Al tener presente el proceso de representacion del estu-
diante autista, es posible favorecer el desarrollo de habilidades abstractas.

Competencia inferencial. Su pensamiento es de tipo deductivo principalmente, no de
tipo inductivo: son buenos para aprender reglas, normas y férmulas que luego aplican a las
situaciones; pero se les dificulta evaluar por si mismos la informacion no explicita, determinar
qué estd ocurriendo, o qué es lo mejor.
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Esto puede reflejarse en su perfil desigual de habilidades: Santiago, por ejemplo, es
un joven con autismo, de 13 afios, que cursa octavo grado; es sobresaliente en informética
y en juegos de video, pero al mismo tiempo es rechazado por sus compafieros, pues en el
recreo no sabe como interactuar y se dedica a seguirlos o imitarlos, en un intento de actuar
como ellos.

La informadtica se basa en un conjunto de reglas fijas y finitas de cémo manejar un com-
putador, en cambio la vida social requiere de un analisis permanente del contexto para determi-
nar los comportamientos mas adecuados.

Flexibilidad mental. Las personas con autismo tienden a perseverar en la misma explica-
cion, estrategia, o respuesta, asi haya sido o no apropiada o exitosa.

Es dificil para ellos cambiar por si mismos a una nueva explicacion o plan de accion. En
su cerebro existe una especie de disco rayado; requieren de una guia explicita de qué hacer y
como, en lugar de simplemente recibir consecuencias negativas o llamados de atencion de las
demads personas.

En el caso mencionado de Santiago, ha perseverado en la estrategia inapropiada de
imitar y perseguir a sus compafieros y no le han servido de nada las burlas o rechazo a las que
ha estado expuesto.

Competencia para planear y para automonitorear e inhibir respuestas inadecua-
das. Las funciones ejecutivas son un conjunto de habilidades cognoscitivas que permiten
anticipar y planear metas, automonitorear el cumplimiento del plan (esto es mantener pre-
sente el objetivo que se persigue sin desviarse a objetivos secundarios), hacer ajustes o
cambios si se requieren, para cumplir la meta y evaluar los resultados. Se consideran el
producto de todas las demds funciones cognoscitivas y constituyen la maxima evolucion
del cerebro del hombre, en funcién de regular el propio comportamiento y de alcanzar las
metas personales.

Como ya se menciond, las personas con autismo tienden a ser poco flexibles y por esto
pueden necesitar apoyos externos o de un procedimiento especifico para ensefiarles a planear,
seguir el plan y, principalmente, para hacer cambios o flexibilizarse.

2.- Aspectos comunicacionales

Es necesario introducir este apartado explicando las diferencias existentes entre la
poblacion con autismo, respecto a la comunicacion. Un subgrupo, aproximadamente el
50%, no llega a adquirir un lenguaje funcional, siendo denominados como no-verbales y
requieren de un sistema de comunicacion alternativo. La otra mitad es la poblacién verbal,
sobre la cual se mencionardn la mayor parte de las caracteristicas.

Fonologia o articulacion. En términos generales, las personas con autismo no pre-
sentan dificultades en la articulacién propiamente dicha. Las que no hablan no demuestran
dificultades en los 6rganos fonoarticuladores; si no hablan es por otra razon.

Jim Sinclair, una persona con autismo, dice: “Debido a que yo no utilizaba el lengua-
Jje para comunicarme hasta que tuve 12 afios, existia una duda considerable acerca de si yo
lograria aprender alguna vez a funcionar independientemente. Nadie podia adivinar cuanto
comprendia, porque yo no podia decir lo que sabia. Y nadie adivinaba la cuestion critica que
yo no sabia, la conexién que faltaba de la cual dependian tantas cosas mds: yo no me comu-
nicaba hablando, no porque fuera incapaz de aprender a usar el lenguaje, sino debido a que
yo simplemente no sabia para qué era que se hablaba... Yo no tenia idea que ésta podia ser la
forma de intercambiar significados con otras mentes”.
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Prosodia o entonacion. La mayoria de personas con autismo verbal muestra una ento-
nacion o acento diferente, melodioso, como si fuera extranjera o muy similar a las tiras cémi-
cas, 0 muy mondtona; lo curioso es que lo mismo sucede en cualquier idioma.

Algunos pueden hablar atropelladamente, dificultando a veces que su interlocutor les
comprenda. Asi mismo, pueden hablar a un volumen muy bajo o variar en diferentes mo-
mentos el tono de voz, pasando de muy agudo a muy bajo.

Los casos mas leves, como en el Sindrome de Asperger 2, pueden no presentar ninguna
de estas alteraciones.

Sintaxis o gramatica. La formacion de frases simples puede ser apropiada, pero tien-
den a repetir las frases tal como las escuchan, por lo cual es frecuente la reversién de pronom-
bres; por ejemplo, pueden decir “quiere galletas”, en lugar de “quiero galletas”, o “esta es TU
lonchera”, en lugar de ““esta es MI lonchera”.

Las frases muy largas pueden ser dificiles de organizar para ellos, dando la aparien-
cia de un discurso ilégico; pero quienes conocen de cerca al nifio o la situacion que estd tra-
tando de expresar, saben que no es ninguna incoherencia sino una mala secuenciacion. Al
igual que se menciono en la articulacion, las personas con Sindrome de Asperger pueden te-
ner una sintaxis perfecta.

Comprension y semdantica. El lenguaje referido a cosas concretas (objetos, actividades,
hechos) es equivalente a los niflos y nifias de su misma edad mental, pero el lenguaje figurativo
o referido a emociones e ideas es deficiente.

La comprension mejora cuando la frase es corta y concreta, pues como se ha sefialado,
el procesamiento auditivo, de tipo secuencial es una debilidad. La comprensién empeora
cuando la frase es extensa y muy adornada o ejemplificada.

En situaciones experimentales, los nifios con autismo que pueden hablar, han mostrado
capacidad para identificar emociones en fotografias de personas con diferentes expresiones fa-
ciales, con una habilidad similar a la de otros nifios y una capacidad lingiiistica equivalente.
Pero en el medio natural, en donde la manifestacion de emociones se produce en contextos y
situaciones aiin mds complejas, los nifios y nifias con autismo de mayor capacidad intelectual
muestran dificultades para interpretar correctamente las emociones y sentimientos de las per-
sonas, asi como para identificar las situaciones sociales que dan lugar a tales emociones.

Conversacion y pragmatica. En todos los seres humanos el lenguaje tiene una funcién
social desde sus primeros momentos del desarrollo. Mucho antes de que un nifio hable, ya se co-
munica, o sea se hace entender.

Los nifios que no presentan autismo dan muestras claras de querer expresarse; mues-
tran interés en comunicarse en dos tipos de situaciones: en primer lugar, cuando desean ob-
tener algo. En este caso, sefialan con el fin de que el adulto les entregue o les dé acceso a lo
que desean.

> N.E. El sindrome de Asperger o trastorno de Asperger es un conjunto de problemas mentales y
conductuales que forma parte de los trastornos del espectro autista.

Se diferencia del autismo infantil temprano descrito por Kanner y de otras formas menos especificas
en que en el trastorno de Asperger no se observa retraso en el desarrollo del lenguaje, y no existe
una perturbacion clinicamente significativa en su adquisicion. No hay retardo, por ejemplo en la edad
en que aparecen las primeras palabras y frases, aunque pueden existir particularidades cualitati-
vas (por ejemplo gramaticales) que llamen la atencién, asi como una preservacion generalizada de
la inteligencia.

http://les.wikipedia.org/wiki/S%C3%ADndrome_de_Asperger
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En segundo lugar, se comunican cuando desean expresar o compartir una idea o apre-
ciacién de algo, pero no para obtenerlo. Este es el caso cuando sefialan un avion que pasé y les
llamo la atencidn (no es para pedir el avidn), o cuando sefialan el arbol de Navidad porque les
parece bonito (acompaiian el sefialar de algiin gesto de admiracidon) o muestran una sefial en su
pierna donde se golped (estd contando una experiencia).

Pero en el nifio y la nifia con autismo no ocurre lo mismo, puesto que se limitan a pedir.
Cuando ya hablan, las personas con autismo son muy reservadas con sus ideas, es dificil soste-
ner una conversacion con ellos, pues rdpidamente dejan solo a su interlocutor, o insisten en im-
poner sus temas de interés.

Lenguaje no verbal. La comunicacion contiene elementos verbales y no verbales. Es-
tos ultimos incluyen la mirada, la sonrisa, la actitud corporal y los gestos naturales, los cuales
son tan importantes como las palabras mismas a la hora de comunicarnos con alguien.

Las personas con autismo son en general inexpresivas a nivel gestual, sostienen poco la
mirada, les cuesta emplear al mismo tiempo el lenguaje verbal y no verbal y también tienen di-
ficultad para comprender el lenguaje gestual de los demas. De hecho, pueden sentirse incomo-
dos o despistados con personas demasiado gestuales, pues no saben si atender a su mensaje ver-
bal (lo cual de por si les resulta dificil) o a sus gestos. También les pueden parecer graciosos los
gestos de la cara, y algunos, incluso, buscan molestar a ciertas personas para apreciar su celo
fruncido, o su enrojecimiento (tal como si accionaran un mufieco de cuerda para hacerlo mover).

3.- Aspectos emocionales

La Teoria de la mente es una competencia que otorga a las personas la capacidad de
entender las emociones y pensamientos de los demds. Aproximadamente a la edad de cuatro
afios, los nifios naturalmente comprenden lo que significa tener mente: se dan cuenta de que las
personas pueden pensar, saber, creer o sentir de forma diferente.

Un nifio pequefio no dice mentiras, pues simplemente asume que el adulto sabe lo mis-
mo que él. Cuando comienza a mentir o a ocultar informacion, es porque ha hecho un gran
descubrimiento: la otra persona no sabe lo que él sabe, de tal forma que no tiene por qué ente-
rarse de que estd mintiendo.

Esta es una teorfa implicita, puesto que el nifio no la ha formulado con palabras, pero
actda basdndose en tales principios. La vida social y las relaciones interpersonales se basan en
esta habilidad innata.

Es por esta Teoria de la Mente que la mayoria de las veces no se dice a los demas lo que
se piensa de ellos (se sabe que pueden sentirse mal si se hace); también es por esta Teoria de
la Mente que se cambian las palabras segtin con la persona que se esté, pues se anticipa lo
que conocen o no de la informacion que se les da.

Todo el tiempo se estdn analizando las actitudes de los demds y se puede saber por
sus gestos y actitudes si estdn tristes o enojados, e incluso se puede inferir por el contexto
qué es lo que les ha sucedido.

Es cierto que para todos los seres humanos las interacciones sociales son un asunto
complicado, unas personas son mas exitosas que otras en esta materia; pero en términos ge-
nerales todos tienen la capacidad de desarrollar empatia (ponerse en el lugar del otro) y
deducir lo que es mds o menos apropiado hacer o decir en un momento en particular, se-
gun lo que se quiere lograr.

Pero no sucede lo mismo en las personas con autismo. Ellas no desarrollan natural-
mente la Teoria de la Mente como los demas nifios y carecen de esa psicologia intuitiva que
permite a otros sujetos ser empdticos y entender los diferentes puntos de vista.
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Después de revisar las caracteristicas cognitivas de las personas con autismo, no es de
extrafiar que presenten esta dificultad.

La vida social y el comportamiento de las personas estin llenos de elementos, la ma-
yoria de ellos implicitos, que en su conjunto llevan a las personas a formarse ideas o hipétesis,
es decir teorias.

Cuando se habla con alguien, simultineamente se atiende a sus gestos, su entonacion
de voz, sus palabras y todo ello se cruza en la mente, hasta llegar a pensar en por qué dice lo que
dice o qué serd mds apropiado responderle.

Entonces, si sdlo se enfoca la atencién en un elemento, en uno solo, por ejemplo en la
linea de expresion que sube y baja en su frente cuando habla, o si sélo se fija ésta en cémo
abre y cierra sus 0jos, sin integrar esta informacion con los demas elementos, serfa dificil, por
no decir imposible, poder interpretar lo que le ocurre y responderle como corresponderia.

La sobreseleccion de estimulos ya mencionada en el punto 1.2, asi como la tendencia a
fijarse en detalles, antes que encontrar el significado de un todo, lo cual va de la mano con la
pobre habilidad inductiva, son diferentes niveles explicativos de la dificultad que manifiestan
las personas con autismo para desarrollar la Teoria de 1a Mente.

Incluso se ha empleado para ellos el término “Ceguera mental”. Se requiere de proce-
sos guiados muy detallados y con metodologias especiales para que hagan avances en este
aspecto.

La filosofia de la institucién o del docente que atiende estudiantes autistas debe consi-
derar la accesibilidad como elemento clave en su mision y debe ser coherente con la estructura
organizativa, las adaptaciones curriculares, el rol que juega la familia, la formacién de los maes-
tros y profesionales de apoyo, asi como los demas actores que participan en el proceso.

Hacer realidad las estrategias de accesibilidad se constituye en el insumo fundamental
para lograr el principio de integracion educativa y social para los estudiantes con autismo, la
cual se debe ver reflejada, por un lado, en un buen desempeio académico, social y en la esta-
bilidad emocional; asi como en un incremento en el acceso, permanencia y promocion de ellos
en la modalidad de educacién formal en cualquiera de sus niveles.

A diferencia de otros estudiantes con necesidades educativas especiales, en el autismo
se encuentran unas caracteristicas de desarrollo y aprendizaje cualitativamente diferentes, que
exigen de la comunidad educativa una aceptacion de sus caracteristicas particulares que impli-
can, tanto el conocimiento de sus necesidades, como la valoracién de unas virtudes humanas
que podemos tomar como ejemplo para la convivencia ciudadana.

Lo anterior es viable mediante la eliminacién de barreras actitudinales, disposicion pa-
ra el cambio y la valoracion de logros diferentes a los académicos.

A continuacién, se presentan unos cuadros con las dimensiones que deben conside-
rarse para la planificacion didéctica y pedagégica del aprendizaje de nifios autistas 5

(Nota: el formato y las explicaciones en italica son de la Fundacion Integrar).

’ N.E. Es el inventario del espectro autista (1.D.E.A.) segun Riviére, que sirve para valorar lo seve-
ro de los rasgos autistas, independientemente de cudl sea su diagndstico diferencial.

Para su aplicacion “es necesario un conocimiento clinico, terapéutico, educativo o familiar sufi-
ciente de la persona que presenta espectro autista”.
http://espectroautista.info/tests/espectro-autista/infantil/IDEA



CUADRO 1. INVENTARIO DE ESPECTRO AUTISTA (I.D.E.A.) RIVIERE, 1997.
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NIVEL 1

DIMENSION i Nivel 4
(Qué evalua) (Forma mas in- NIVEL 2 NIVEL 3 (Forma menos
tensa del cuadro) intensa del cuadro)
RELACIONES | Aislamiento com- Incapacidad de re- Relaci Motivacién de rela-
SOCIALES pleto. lacion. helaciones cién con iguales, pe-
infrecuentes.

Capacidad para
disfrutar de la in-
teraccion con
otros, principal-
mente nifios de

No apego a per-
sonas especificas.

No relacién con
adultos o iguales.

Vinculo con adul-
tos.

No relacién con
iguales.

Con los adultos,
particularmente

Inducidas, exter-
nas con iguales.

Las relaciones
mas como res-
puesta que a ini-

ro falta de relacio-
nes por dificultad pa-
ra comprender suti-
lezas sociales y es-
casa empatia.

Conciencia de

su edad. los padres, pue- ciativa propia. soledad.
cjen sentirse cari- Pueden jugar Es frecuente que se
flosos y apegados. o :
g cuando los invi- relacionen con pares
En cambio, ignoran : :
nifios o simple- tan, pero disfrutan | en sutemade in-
: de actividades terés, o jueguen con
mente juegan con o
I t solitarias. ellos, pero pueden
€ ots a corretear, dejarlos solos rapi-
u otras acciones damente.
fisicas.
REFERENCIA | Ausencia com- | Acciones con- Empleo de miradas | Pautas establecidas
CONJUNTA: pleta de accio- juntas simples, sin | de referencia con- | de atencion y accién

Capacidad para
compartir intere-
ses, acciones o
preocupaciones
con otros.
Incluye el incluir
al otro en sus
propios intere-
ses, asi como in-
teresarse en lo
del otro, siguien-
do la mirada o
propuesta de la
otra persona.

nes conjuntas o
interés por las
otras personas y
Sus acciones.

miradas ‘signifi-
cativas’ de refe-
rencia conjunta.

Pueden exigir la
actividad que les
propone otro, pero
puede que no mi-
ren en la direccion
que el adulto mira.

junta en situacio-
nes dirigidas, pero
no abiertas.

En ciertas ocasio-
nes pueden seguir
lo que el otro pro-
pone, principal-
mente en activi-
dades estructura-
das como por
ejemplo en la ac-
tividad educativa.

conjunta, pero no de
preocupacion con-
junta.

Puede incluir al otro,
seguirle la iniciativa
al otro, pero no al-
canzan a compartir
lo que al otro le pre-
ocupa.

CAPACIDAD
INTER
SUBJETIVAY
MENTALISTA

Capacidad para
reconocer las
necesidades,
emociones y
puntos de vista
de los demas.

Ausencia de pau-
tas de expresion
emocional corre-
lativa (i.e. inter-
subjetividad pri-
maria).

Falta de interés
por las personas.

Miran muy poco o
nada las activida-
des y gestos de
los demas.

Respuestas
Intersubjetivas
Primarias, pero
ningun indicio de
que se vive al otro
como ‘sujeto’.

Pueden responder
a otros (el saludo
por ejemplo), pero
algo mecanica-
mente.

Indicios de inter-
subjetividad se-
cundarias, sin atri-
bucién expliclta de
estados mentales.

No se resuelven
tareas de Teoria
de la mente.

En dibujos, histo-
rias o situaciones
reales, no alcan-
zan a responder
preguntas relativas
aqué esta
pensando el otro

0 qué sabe el otro.

Conciencia explicita
de que las otras per-
sonas tienen mente,
que se manifiesta en
la solucion de la tarea
de Teoria de la men-
te de primer orden
(debe decir donde
cree que un persona-
je de una historia va
a buscar un objeto
que escondi6 pre-
viamente, luego de
que un segundo per-
sonaje lo cambid

de lugar).

En situaciones reales
el mentalismo es len-
to, simple y limitado.
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DIMENSION
(Qué evalua)

NIVEL 1
(Forma mas intensa
del cuadro)

NIVEL 2

NIVEL 3

Nivel 4
(Forma menos intensa
del cuadro)

FUNCIONES
COMUNICATIVAS

Capacidad para
comunicarse con
distintos fines y
c para compartir
su mundo interno

Ausencia de co-
municacién (rela-
cion intencionada,
intencional y signifi-
cante) y de conduc-
tas instrumentales
con personas.

No se hace enten-
der, ni siquiera lle-

Conductas ins-
trumentales con
personas para lo-
grar cambios en el
mundo fisico (i.e.
Para ‘pedir’). Sin
otras pautas de
comunicacion.
Las mas frecuen-

Conductas comuni-
cantes para pedir
(cambiar el mundo
fisico) pero no para
compartir experien-
cia o cambiar el
mundo mental.

Se hacen entender
para que les den

Conductas comunica-
tivas de declarar, co-
mentar, etc., con esca-
sas ‘cualificaciones sub-
jetivas de la experiencia’
y declaraciones sobre el
mundo interno.
Pueden ser mas expli-
citos en contarle algo

Capacidad para
C | expresarse con el
lenguaje oral.

haber verbalizacio-
nes que no son
propiamente lin-
guisticas. Jerga o
sonidos que el nifio
produce al parecer
porque disfruta al
hacerlos, pero no
estan dirigidos a
otra persona.

bras sueltas

o ecolalia.

No hay creacion
formal de sin-
tagmas y oracio-
nes.

que no son ecolali-
cas, pero que no
configuran discurso
0 conversacion.

o vando de la mano. tes son llevar de | algo, ya sea un ob- | a otro, pero mas que
Puede tratar de so- | la mano al adulto | jeto, acceso auna |todo actividades o his-

M lucionar todo por si |y utilizar su mano | actividad, o una torias. Es dificil que
mismo mediante como una herra- | respuesta, pero no | compartan sentimien-
llanto, pero mienta; no acom- | hay espontaneidad | tos de forma espon-

u es necesario pafian este mo- | en contar o narrar | tanea, por el simple
que le adivinen. vimiento de mi- lo que piensan hecho de compartirlos.

radas al adulto. o sienten.
N
LENGUAJE Mutismo total o Lenguaje com- Lenguaje oracio- Discurso y con-
1 EXPRESIVO funcional. Puede puesto de pala- nal. Hay oraciones | versacion con limita-

ciones de adaptacion
flexible en las con-
versaciones y de se-
leccién de temas rele-
vantes.
Frecuentemente hay
anomalias prosaddicas.

LENGUAJE
fo) RECEPTIVO

Capacidad para
comprender men-
sajes verbales.

‘Sordera central’.
Tendencia a igno-
rar el lenguaje.

No hay respuesta a
o6rdenes, llamadas
o indicaciones.
Para los padres

es claro que el
nifio no es sordo
por sus respuestas
a muchos
estimulos.

Asociacion de
enunciados ver-
bales con con-
ductas propias,
sin indicios de
que los enuncia-
dos se asimilen a
un cédigo.

Siguen algunas
instrucciones o

comprenden al-
gunas palabras
en un contexto

determinado.

Comprension (lite-
ral y poco flexible)
de enunciados, con
alguna clase de
analisis estructura-
les. No se com-
prende discurso.
Entienden muchas
instrucciones y fra-
ses cotidianas, pero
al conversar con
ellos o comentarles
algo dejan la sen-
sacion de no haber
comprendido.

Se comprende discur-
S0 y conversacion, pe-
ro se diferencia con
gran dificultad el signi-
ficado literal del
intencional.
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DIMENSION
(Qué evalua)

NIVEL 1
(Forma mas in-
tensa del cuadro)

NIVEL 2

NIVEL 3

Nivel 4
(Forma menos in-
tensa del cuadro)

CAPACIDAD DE
ANTICIPACION

Capacidad para
asimilar y pla-
near el futuro.

Adherencia in-
flexible a estimu-
los que se repiten
de forma idéntica
(por €j., peliculas
de video).

Conductas anti-
cipatorias sim-
ples en rutinas
cotidianas. Con
frecuencia, opo-
sicion a cambios

Incorporadas es-

tructuras tempora-

les amplias (por
€j., “curso” vs.
“vacaciones”).

Puede haber re-

Alguna capacidad
de regular el propio
ambiente y de ma-
nejar los cambios.
Se prefiere un orden
claro y un ambiente

Resistencia inten- | Y @mpeoramien- | acciones catastré- | predictible.

sa a cambios. Fal- | to ensituacio- | ficas ante cambios

ta de conductas nes que impli- no previstos.

anticipatorias. can cambios
FLEXIBILIDAD | predominan las Predominan los | Rituales Contenidos
Capacidad para | estereotipias mo- | fituales simples. | complejos. obsesivos y
ajustarse a toras simples. Resistencia a limitados

cambios en su
entorno.

Tendencia a ser
repetitivos con
Su cuerpo, obje-
tos, intereses o
ideas

La caracteristica
de ser repetitivos
se centra en su
cuerpo.

cambios nimios.

La caracteristica
de ser repetiti-
VoS se centra en
objetos, activi-
dades y orden o
caracteristicas
del entorno.

Apego excesivo
a objetos.

Preguntas
obsesivas.

de pensamiento.
Intereses poco
funcionales

y flexibles.

Rigido
perfeccionismo.

La caracteristica de
ser repetitivos se
centra en sus ideas.

SENTIDO DE
LA ACTIVIDAD

Capacidad para
ocuparse en ac-
tividades pro-
ductivas o fun-
cionales (segun
lo esperado pa-
ra su edad).

Predominio masi-
vo de conductas
sin meta. Inacce-
sibilidad a consig-
nas externas que
dirijan la actividad.

Es frecuente que
deambulen de un
lado a otro; no lo-
gran entretenerse
con objetos segun
Su uso convencio-
nal aunque se les
indique.

Algunos en este
nivel usan mini-
mamente sus ma-
nos para manipu-
lar objetos.

Sélo se realizan
actividades fun-
cionales breves
con consignas
externas. Cuan-
do no las hay,
se pasa al nivel
anterior.

Manipulan obje-
tos de manera
funcional cuan-
do se les dirige,
pero si estan sin
direccion, pue-
den realizar ac-
ciones repetiti-
vas e inusuales
no funcionales.

Actividades auté-

nomas de ciclo lar-
go, que no se viven

como parte de
proyectos cohe-
rentes, y cuya mo-

tivacion es externa.

Realizan activi-
dades de cola-
boracién en el
hogar, estudiar o
jugar con algun ti-

po de planeacion o

direccioén de otro.

Actividades comple-
jas de ciclo muy
largo, cuya meta

se conoce y desea,
pero sin una
estructura

jerarquica de
previsiones
biograficas en que
se inserten.

Pueden ocuparse
en actividades fun-
cionales y producti-
vas, aunque pueden
no tener un proyecto
de vida claro.
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DIMENSION NIVEL 1 NIVEL 4
(Qué evalua) (Forma mas inten- NIVEL 2 NIVEL 3 (Forma menos in-
sa del cuadro) tensa del cuadro)
FICCION Ausencia completa | Juegos Juego simbdlico Capacidades comple-
Capacidad para | de juego funcional o funcior)ales po- | en gen('aral poco jas de ficcion, que se
el juego simula- | simbdlicoy de otras | co flexibles, espontaneoy ob- | emplean como recur-

S | 4o 0 imaginario | competencias de poco sesivo. Dificultades | sos de aislamiento.

y para discrimi- | ficcion. espontaneos importantes para Ficciones poco
nar lo que es y y de contenidos dlferenC|ar ficciony | flexibles.

I | 1o es ficcion. limitados. realidad. Algunos pueden re-
Puede ser dificil presentar un perso-
que realicen un naje fielmente, inclu-

M juego de roles, so fuera del contexto

pues no logran en- | en que puede ser
tender que pueden | gpropiado hacer tal
= ser ‘otro’, pueden representacion.
estar convencidos | No se considera
de la existenciareal | yn rasgo psictico,
o de personajesde | pues no hay
cuentos o peliculas. | glucinaciones.

L IMITACION Ausencia completa | Imitaciones mo- | Imitacion esponta- | Imitacién establecida.
Capacidad para | de conductas de toras simples, nea esporadica, Ausencia de ‘modelos
retomar el mode- | imitacion. evocadas. poco versatil e internos’.

I lo de otros y re- No intersubjetiva.
plicarlo apropia- espontaneas.
damente.

Z | SUSPENSION No se suspenden No se suspen- No se suspenden | No se dejan en
Capacidad para | pre acciones para den acciones propiedades suspenso represen-
simbolizar, para | crear gestos co- instrumentales rea_les d_e cosas taciones para crear

A | asimilar lo que icati para crear o situaciones o comprender meta-
no es concreto, munlca'lvosl.' simbolos para crear ficcio- foras o para com-
para captar Comunicacion au- | enactivos '. nes y juego de prender que los es-

C | dobles significa- _Sente o por gestos | \, hay juego ficcion tados mentales no se
dos y ‘leer instrumentales funcional. corresponden

I entre ||'neas‘ con perSO'naS No |ogran crear necelsarla.mente con

Su relaciéon con sefias naturales las situaciones.
el ambiente es que representen

6 mecanica y ligada | objetos

a un contexto o situaciones.
especifico. Los juguetes si-
N milares a objetos

cotidianos no los
reconocen como
elementos de
juego.

"N.E. Enaccién. La palabra enaccién es una castellanizacién de una derivacién del verbo inglés 'to
enact, el cual significa «evidenciar algo existente y determinante para el presente» (como en los casos
de un actor dando vida a un rol en una pieza teatral); o (para el caso de una gestion gubernamental):
«dar funciones a una legislacion determinante para el futuro». Para decirlo de una manera mas gene-
ral, 'to enact' y 'enactuar' admiten el sentido de «actuar una parte en una obra, construccion, desarrollo
o crecimiento». Es por esto que la expresidén «conocimiento enactivo» refiere a aquello que se adquie-
re a través de la accién del organismo en el mundo.

Este concepto es aplicable a una de las vias posibles para la organizaciéon del conocimiento, y asi-
mismo la enaccién postula y define una de las formas de interaccién con el mundo. Jerome Bruner
presentd una definicion inicial en los afios 1966 a 1968, asociando la Enaccién y distinguiéndola, con
respecto a los otros dos caminos para la organizacion del conocimiento: el iconico y el simbdlico. Otra
definicion, mas recientemente, fue presentada por Francisco Varela.
http://les.wikipedia.org/wiki/Enacci%C3%B3n
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4.- El trabajo en el aula
Las pautas pedagdgicas de aprendizaje bésicas para la educacién de nifios (as) au-
tistas parten de:

- Establecer el contacto ocular.

- Hablar de una manera clara y sencilla.

- Facilitarle los aprendizajes de una forma gradual, de lo mas fécil a lo mas dificil.
- No escatimar en todo tipo de ayudas, tanto fisicas, como verbales.

- Aplicacion adecuada del Sistema de Refuerzos.

Por lo tanto, a partir de los principios anteriores se desarrollan las dreas curriculares
considerando los siguientes principios:

- Participar. (Estar presente en...; con otros; alrededor de (...);

- Discriminar. (Senalar; tocar; coger; dar (...);

- Expresar. (Nombrar; decir; preguntar; uso de gestos; codigos visuales;

- Comunicar. (Hablar a los demaés; establecer pautas de Interaccidon Social;

- Uso del Entorno. (Manipular los elementos; consecucién de fines;

- Conocimiento del Entorno. (Anticipar conductas; prever acontecimientos;

- Adaptacion en el entorno. (Disminucién de Conductas Aberrantes; Autonomia personal.

Las adaptaciones curriculares se proponen necesariamente desde el curriculo que se
desarrolla en la institucion y deben ofrecer una respuesta a la diversidad desde un escenario
educativo dnico y para todos, que responda a las multiples caracteristicas de los estudiantes y
enfatice en la identificacion de sus dreas potenciales de desarrollo, necesidades, capacidades y
talentos.

Lo anterior debe llevar al docente a disefiar estrategias diversificadas de intervencion
pedagdgica, tomando en cuenta que el fin dltimo del curriculo bésico es la incorporacién futu-
ra de los estudiantes al mundo del trabajo y su participacién como ciudadanos. Este ideal pue-
de hacerse realidad mediante la estrategia de adaptaciones curriculares. Hay diversos modelos
de adaptaciones curriculares. El adoptado para este trabajo presenta dos dimensiones: ambien-
tales y curriculares. Adaptaciones ambientales: se refieren a la creacion de condiciones fisicas
de sonoridad, luminosidad y ventilacion en los espacios y mobiliarios del ambiente escolar y a
la accesibilidad fisica a la escuela y al aula, asi como a todos aquellos elementos auxiliares
personales que compensan las dificultades que puedan presentar los estudiantes con autismo.

El aspecto ecoldgico juega un papel preponderante en el éxito o fracaso del proceso de
integracion escolar de los estudiantes que presentan autismo. Se debe procurar un medio orde-
nado, estructurado y proveedor de informacién visual para ayudar a la comprensién, con lo
cual se garantiza que el estudiante pueda predecir y anticipar situaciones. Esto conduce a una
sensacion de control, bésica para actuar adaptativamente y aprender.

Se debe mantener una adecuada distribucion de los muebles; cada vez que se cambien
se debe informar al estudiante y permitirle explorar el ambiente hasta que lo domine nueva-
mente. Si es del caso, pedirle colaboracién para realizar los cambios; de esta manera, los in-
corporard mas rapidamente.

También es necesario considerar las siguientes recomendaciones:

e Ubicarlo cerca de compaiieros que sean buenos modelos de comportamiento y por los
cuales el estudiante haya demostrado empatia.

e Mantenerlo lejos de fuentes visuales de distraccion.

e Mantenerlo lejos de fuentes sonoras distractoras.
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e [luminacion preferiblemente natural, sin lamparas de nedn.

e Sillas y mesas con tapas de caucho en las patas, para minimizar el ruido al moverlas.

e Utilizar diferentes estrategias para minimizar el ruido dentro del salén de clases, en

situaciones o periodos criticos de la jornada.

Elementos auxiliares personales: En cuanto a los elementos auxiliares personales, aquellos
estudiantes que toleran poco el ruido, pueden requerir tapones para los oidos y los estudiantes
que les molesta la luz o les impide percibir bien, pueden necesitar lentes especiales para opa-
car o filtrar la luz. Igualmente, algunos apoyos tecnoldgicos pueden servir como materiales de
compensacion en aquellas dreas en que los estudiantes presentan dificultades, ejemplo: la calcu-
ladora, en estudiantes con dificultades de célculo; el computador, la maquina de escribir, la
grabadora o tomar fotocopias de las notas de sus compafieros para aquellos que presentan difi-
cultades en la escritura.

Dimension curricular: en esta dimension se contemplan dos tipos de adaptaciones fun-
damentales: adaptaciones de acceso al curriculo y del curriculo.

a.- Adaptaciones de acceso al curriculo: son los ajustes o elementos que permiten
que los estudiantes accedan al curriculo escolar. Incluyen el uso de materiales especiales y
lenguajes alternativos de comunicacion. Materiales especiales: Los materiales especiales
permiten el acceso a los contenidos y pueden ser concretos o graficos para ilustrar los con-
ceptos o situaciones que se pretenden ensefiar. Comprenden dos grandes categorias: mate-
rial gréfico y textos. Dentro del material grafico pueden estar ldminas, videos, modelos de
trabajos terminados, dibujos, entre otros, que le permitan al estudiante comprender la tem-
poralidad de los eventos, organizar sus acciones en secuencias ldgicas e identificar la emo-
cién que le producen las situaciones.

El material gréfico se aplica para ilustrar:
a. Horario de clases en visuales de cada una de las actividades de la jornada escolar
que le ayudan al estudiante a ubicarse en el dia.
b. Rutina individual o agendas de actividades con visuales de cada una de las activi-
dades que van a realizar, las cuales deben estar ubicadas en su escritorio o en su cuader-
no a manera de agenda diaria, semanal o mensual.
c. Dibujos o ldminas de las normas que estdn en proceso de adquirir, las cuales de-
ben estar ubicadas en el tablero o escritorio.
d. Secuencias didacticas, como la descripcion grafica para realizar una actividad
determinada.
e. Expresiones emocionales, ldminas con diferentes expresiones que pueden estar en
un llavero o billetera, para que el estudiante las utilice cuando las necesite.
f. El espacio en su escritorio en que debe ubicar sus materiales: ldpices, libros,
cuadernos, etc.

Textos: Seleccionar libros con ilustraciones, en los cuales se utilice un lenguaje
simple y similar al utilizado en su contexto, o realizar modificaciones directamente sobre el
libro de trabajo, sobreponiendo instrucciones, textos mas simples o dibujos.

Se puede utilizar una carpeta o pasta de argollas donde se recopilen ilustraciones,
conceptos y/o mapas conceptuales a donde el estudiante se pueda remitir para repasar o forta-
lecer los conocimientos que estd adquiriendo del nuevo vocabulario o temas de estudio.
Igualmente, se debe construir en un dlbum la historia personal del estudiante, utilizando foto-
grafias, dibujos o descripcion de eventos que le permitan conocer su biografia y fortalecer as-
pectos emocionales.
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Lenguajes alternativos: Los estudiantes que aun no utilizan una expresion verbal que
cumpla la funcién comunicativa, deben tener la oportunidad de utilizar gestos, sefias, material
visual organizado en llaveros o ldminas en un folder que representen las emociones, deseos o
necesidades.

La escritura es otra opcion alternativa de comunicacion para los estudiantes no
verbales.

b.- Adaptaciones del curriculo: Son aquellas que se realizan en algunos elementos
del curriculo para atender a las caracteristicas particulares de estos estudiantes.

La adaptacion a los ritmos, potenciales y aptitudes de los estudiantes con autismo re-
quiere de una planeacion educativa individualizada en la cual se establezcan objetivos a largo,
mediano y corto plazos.

Las adaptaciones que se realizan en los elementos del curriculo deben responder al ;qué
y para qué?, ;cudndo? y ;cdmo?, para luego ensefar y poder evaluar. Adaptaciones en propdsitos
y contenidos: a las preguntas ;Qué y para qué ensefiar? se responde con adaptaciones en los
propositos y contenidos.

En el plan curricular del estudiante con autismo se deben realizar adaptaciones como:
e Adicionar algunas metas que surgen de sus caracteristicas y necesidades. Estas
aparecen definidas en los cuadros que se presentan a continuacion.
e Los propositos y contenidos se deben priorizar sin que esto implique, necesariamente
la renuncia a logros fundamentales. Se puede modificar el tipo y grado de aprendizaje

y la temporalizacion del mismo, es decir, se programan logros a tiempos mayores o

menores a los usuales.

e Ademas, se ha de tener claro cudl es el objetivo educativo fundamental y preparar
muchos y variados recursos para alcanzarlo.

Esta seleccion de objetivos se ha de basar en unos criterios:

e Elegir los mds importantes y necesarios para el momento actual de la vida del estu-
diante, los que le sirven aqui y ahora.

e Los que tienen una mayor aplicacidn practica en la vida social y los que se pueden
aplicar a mayor nimero de situaciones.

e Los que sirven de base para futuros aprendizajes.

e Los que favorezcan el desarrollo de sus funciones cognitivas: atencién, percepcion,
memoria, comprension, expresion, flexibilidad, simbolizacién para favorecer la au-
tonomia y la socializacion

5.- Otras recomendaciones didacticas

Al introducir un tema nuevo, siempre debe apoyarse en informacion visual (fotos,
videos, mapa, material concreto, producto terminado de muestra) o una aplicacién concre-
ta del tema u operacion. Incluso, conviene enviar a casa los temas de la clase, para mayor
comprension y mds posibilidades de participacion si éste ya le es familiar.

Ordenamiento de las actividades: iniciar la actividad, presentando o proponiendo el
orden de las tareas que se van a desarrollar y colocarlas en un lugar visible del tablero. En-
fatizar el inicio y fin de cada mddulo de clase para ubicar temporalmente al estudiante.
Colocar en un lugar especifico del tablero (siempre el mismo) y con un color diferente los
conceptos o datos relevantes de la clase, ya sea con frases cortas y claves o a manera de
mapa conceptual. Esto le ayuda a cambiar su foco de atencion de una actividad a otra fa-
voreciendo la asimilacion del cambio y a recordar el concepto trabajado.
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Dar pautas de actuacion, estrategias y formas de actuar concretas, en lugar de instruc-
ciones de caricter general poco precisas. Emplear ayuda directa y demostraciones o mode-
los en lugar de largas explicaciones. Utilizar técnicas instructivas y materiales que favorez-
can la experiencia directa, dando al estudiante la posibilidad de trabajar con objetos reales
y que pueda obtener informacidn a partir de otras vias distintas al texto escrito. E1 mode-
lamiento le permite al estudiante conocer y entender de manera concreta cudl es el desem-
pefio esperado.

Ordenamiento de los estudiantes: incluir estructuras individuales o colectivas (agrupa-
mientos por parejas, pequefios grupos o actividades individuales) que faciliten la interaccion
del estudiante con autismo y sus compaifieros, tomando en cuenta las metas de interaccion
planteadas. Siempre que se pueda, deben hacer tareas en comun con los demas, dejarle que
lleve los mismos libros, que tenga el mismo boletin de notas, que compartan clases.

Variar la distribucion de la clase y la ordenacion de las mesas para favorecer acti-
vidades en grupo pequeiio y flexibilizacion del comportamiento del estudiante. El estu-
diante con autismo tiende a una vida rutinaria si no se hacen modificaciones en el ambien-
te, lo que puede generar cada vez més dificultad para modificar sus comportamientos.

Procurar llevar a cabo una evaluacion flexible y creativa. Por ejemplo, visual y
tactil en lugar de auditiva; oral y prictica, en lugar de tedrica y escrita; diaria, en lugar de
trimestral; basada en la observacion, en lugar de exdmenes. Pedir respuestas no verbales
como sefalar, encerrar, construir, respuestas de hechos y evitar las de juicios, ya que para
ellos éstas resultan muy complejas.

Es imprescindible la preparacion previa del tipo de formato que se utiliza para eva-
luar a los estudiantes. Cada ficha, tarea o actividad debe tener un solo objetivo, pocos
estimulos e instrucciones de tarea, a excepcion de los estudiantes que ya dominan este ni-
vel de dificultad. Si el estudiante con autismo no domina el formato se perdera en la forma
y no se centrard en el contenido. Se le debe dar un ejemplo inicial de la tarea o item a eva-
luar (individual).

Se valorara al estudiante en funcion de €l mismo, no sobre la base de una norma o
un criterio externo o en comparacion con sus compaferos. Para ello es esencial la evalua-
cién continua, la observacién y la revision constante de las actuaciones.

Se debe establecer conducta de entrada, para conocer de qué nivel se parte y plani-
ficar las actuaciones educativas en funcién de ello. Ademds, se ha de procurar evaluar en
positivo, ya que las evaluaciones suelen recoger una relacion de todo lo que no es capaz
de hacer un estudiante, més que de sus posibilidades.

Es recomendable utilizar el “modelamiento”, que es una técnica en la cual el edu-
cador hace la demostracion de los comportamientos que el estudiante debe aprender.

El estudiante debe tener las capacidades y habilidades para realizar el comporta-
miento; el aprendizaje que debe hacer a través del modelo es relacionar la conducta espe-
rada con las situaciones en las cuales la debe utilizar. Ejemplo: aprender a saludar discri-
minando a qué personas y en qué momento hacerlo. Esta estrategia se utiliza especialmen-
te en la ensefianza de habilidades sociales y de comunicacion.
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BREVE ANALISIS
DE LA NORMATIVA TECNICA
DE ACCESIBILIDAD
Y SU APLICACION ARQUITECTONICA
Y URBANISTICA EN EL SALVADOR

Arq. Jaime Eduardo Escobar Salmeron !

La normativa técnica de accesibilidad es una normativa que tiene su fundamento en el
capitulo IIl, articulo 12 de la Ley de Equiparacion de Oportunidades para las Personas con
Discapacidad, estableciendo que tanto las entidades responsables de autorizar planos de pro-
yectos de urbanizacion, garantizaran que las construcciones nuevas, ampliaciones o remodela-
ciones de edificios, parques, aceras, plazas, vias, servicios sanitarios y otros espacios de propie-
dad publica o privada, eliminen toda barrera que imposibiliten a las personas con discapacidad
el acceso a los mismos; asi mismo en virtud del articulo 16 de dicha Ley, se determina que para
garantizar la movilidad y seguridad en el transporte publico, deberan establecerse Normas
Técnicas congruentes a las necesidades de las personas con discapacidad.

En esta vision, el capitulo II del reglamento de la misma ley determina que la normativa
técnica de accesibilidad persigue la integracion comunitaria y vida independiente de las personas
con discapacidad, enfocadas en las condiciones del entorno fisico, de las comunicaciones y del
transporte, que permitan el libre desenvolvimiento de la sociedad, eliminando las barreras
urbano-arquitectonicas de movilidad, asi como fomentando técnicas especializadas en la comu-
nicacion para personas con discapacidades auditivas, visuales y del transporte.

Ademds, la Politica Nacional de Equiparacion de Oportunidades para las Personas con
Discapacidad, en su linea de accién nimero 5, medidas de politica nimeros 3,4, 5 y 6, promue-
ven la eliminacién de barreras de todo tipo, con el fin de fortalecer la participacion de las
personas con discapacidad en la vida econdmica, familiar e integracién comunitaria y social,
para que logren altos niveles de autonomia, independencia y respeto a sus derechos.

Con este fin, se forma el Consejo de Atencion Integral a la Persona con Discapa-
cidad, CONAIPD, siendo el ente rector de la Politica Nacional, y dentro de las funciones

" Investigador en Gestién Ambiental y Territorial
Centro de Investigaciones en Ciencias y Humanidades (CICH)
Universidad Dr. José Matias Delgado.
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que le competen, elabora y consensa la Normativa Técnica de Accesibilidad Urbanistica,
Arquitectonica, Transporte y Comunicaciones, que propicia y favorece la eliminacion de
todo tipo de barreras, con el fin de garantizar la integracion plena de la persona con disca-
pacidad a la sociedad (extendiéndose a todas aquellas personas que presentan una movili-
dad reducida temporal, como los casos de mujeres embarazadas, personas con muletas o
baston, que usan sillas de ruedas, personas obesas, convalecientes, personas que trabajan
con bultos grandes y pesados, aquellos que trabajan en industrias y que son expuestas a
peligros de seguridad industrial y laboral, personas que se conducen con nifios o adultos
mayores).

La normativa se convierte, por lo tanto, en una obra técnica de consulta para profesio-
nales y alumnos interesados en aplicar estos criterios en los disefios de su especializacion, por
el cual preparan una antesala de soluciones para algunos problemas de accesibilidad reducida.
No obstante, su mayor cometido se encuentra en la normativizacién de la accesibilidad
universal al medio fisico, donde no se presume que las reglas formales puedan ser el fun-
damento de la supresion de barreras, pero si se aprecian como instrumento al servicio de la
conciencia técnica, la sensibilidad social y la voluntad politica correspondientes.

Dicho de otra manera, la normativa tiene una funcioén de cardcter ordenativo y
didactico fundamental, de tal forma que se ha venido empleando por profesores y estu-
diantes en las cdtedras universitarias de arquitectura, ingenieria, disefio de interiores y di-
seflo ambiental, ademds de otros centros de educacién e instituciones de gobierno y priva-
das, y se ha convertido en una obra importante de consulta y guia sobre la accesibilidad
universal al medio fisico

Asi, de acuerdo con este punto de vista, la normativa incluye graficos que visuali-
zan su correspondiente aplicacion en el medio fisico, transcribiendo todas las disposicio-
nes a un lenguaje comprensible.

La normativa comprende las siguientes areas:
1. Urbanismo.

2. Arquitectura.
3. Transporte.
4. Comunicaciones.

Cuatro 4reas que tienen por objeto beneficiar no sélo a la persona con discapacidad,
sino a todas aquellas personas que presentan una movilidad reducida debido a cualquier causa
como enfermedades, accidentes y otros estados en manera temporal o permanente.

La normativa, en términos generales, inicia con el drea de urbanismo referencian-
do la accesibilidad en las vias publicas, estacionamientos, jardines y arriates; luego se en-
foca a la arquitectura, normando la aplicacion de requerimientos técnicos en planos de
edificios publicos y privados con respecto a: pasamanos, puertas, ascensores o rampas,
salas de espectaculos, auditorios, estadios, gimnasios y todo tipo de edificaciones en
condiciones similares, regulando mobiliarios, recorridos de emergencia y condiciones de
evacuacion, asi como estableciendo pautas para proyectos de vivienda unifamiliar acce-
sible, piscinas, etc. Todo ello, con el objetivo de adecuar las condiciones de accesibili-
dad fisica universal y ser presentado a las instituciones competentes para su respectiva
aprobacion.

El enfoque principal de la normativa es que fomente el disefio universal y sus apli-
caciones préacticas, no s6lo para personas con discapacidad, sino que también puedan be-
neficiar a personas de edad avanzada o con enfermedades crénicas.
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Otro componente importante en que la normativa interviene también es el area de
transporte colectivo e individual, trasladando condiciones de comodidad y seguridad para las
personas con movilidad reducida. Asi por ejemplo, sefiala como introducir rampas metalicas
antideslizantes de acceso en vehiculos del transporte colectivo, tanto como establece qué
elementos minimos deben llevar los asientos para personas con discapacidad fisica, reco-
mendando anexar en las paredes de los buses barras complementarias e inclusive acotamien-
tos adecuados (0.80 Mts. maximo) que debe poseer el timbre de aviso para bajar del bus, asi
como determina los requerimientos para sefializacion, cinturones de seguridad de tres pun-
tos, reposo de cabeza, disefio de paradas de transporte publico y terminales de transporte
accesible, etc.

Finalmente, la normativa técnica contempla el drea de comunicaciones, sugiriendo
acciones y recomendaciones tendientes a eliminar barreras de acceso a la informacién y la
comunicacion para las personas con discapacidad, tales como:

e Telefonia movil y fija accesible.

e Comunicacion de y para las personas con problemas de audicion y sistemas de
descodificacion de la palabra hablada con subtitulos en espafiol.

e Internet accesible.

e Medios de comunicacion con intérpretes de lenguaje de sefias salvadorefio.

e Servicios y centros de atencion e informacion visual y auditivo con informacion en
formatos alternativos (braille o texto en caracteres ampliados para personas ciegas
o con baja visién), etc.

Todos los criterios contemplados en la normativa técnica, tienen el objetivo de ser
adaptados y ejecutados por todas las instituciones involucradas tales como: Ministerio de
Obras Publicas (MOP), Viceministerio de Transporte (VMT), Viceministerio de Vivienda y
Desarrollo Urbano (VMVDU), Superintendencia de Electricidad y Telecomunicaciones, Ofi-
cina de Planificacién del Area Metropolitana de San Salvador (OPAMSS), municipalidades,
gremiales de urbanismo y construccion (CASALCO, CADES, ASIA, etc.), y cualquier institu-
cién competente para la revision o aprobacién de cualquier tipo de construccion o implemen-
tacion de medidas en algunas de las areas contempladas con el propdsito de eliminar los dife-
rentes tipos de barrearas urbanisticas, arquitectonicas, comunicativas o de transporte.

Es necesario aclarar que la normativa técnica constituye un gran paso para el desa-
rrollo, ya que logra hacer real la accesibilidad a los medios fisicos y reconoce el papel que
desempena la discapacidad en el entorno como ciudadanos, con derechos humanos propios, e
incluyentes en nuestra sociedad.

Algunas de tales dificultades derivan de deficiencias estables, como la ceguera o la
tetraplejia; otras de dichas dificultades se relacionan con estadios biologicos como el emba-
razo, la infancia o la vejez; no son desdefiables las limitaciones transitorias vinculadas a se-
cuelas circunstanciales de enfermedades agudas o traumatismos. Deja ver también limita-
ciones asociadas al transporte de cargas, bien sea directamente o con auxilio de carretillas u
otros medios.

La normativa no admite que el colectivo ciudadano pueda ser representado por un ar-
quetipo o estdndar, sino mds bien toma en cuenta numerosos subconjuntos afectados por las
limitaciones existentes para la utilizacion del medio fisico, aunque no contempla en forma de-
terminante aplicaciones para otros tipos de trastornos, y se queda corta en relacion a esos otros
tipos de discapacidades (discapacidad intelectual, por ejemplo) que tienen una carga profunda
en las condiciones visuales y sensoriales del entorno fisico que los rodea.
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Parece importante recordar que el uso humano del espacio fisico depende de dos factores:
e Su propia configuracion.
¢ Su manejo.

Para que un edificio resulte accesible a personas con dificultad para usar escaleras,
no basta con que se le haya dotado de ascensores de tamafio adecuado, sino que es necesa-
rio que funcionen y que estén en servicio. Para que un viandante con limitaciones en la
percepcion de cambios de colores pueda servirse de los seméforos sonoros serd necesario
que sus sefiales no resulten contaminadas por otros ruidos del entorno. Para que un viajero
con discapacidad en la captaciéon de mensajes sonoros pueda desenvolverse en un aero-
puerto, no es suficiente con que todos los avisos se hagan en version escrita, sino que
habra que prever apoyo personal para casos de duda o imprevistos. Asi, puede ser el caso
para otro tipo de discapacidades no contempladas en la normativa y en el supuesto de
usuarios con limitaciones en la comprension, el apoyo personal resulta inexcusable.

En resumen, las facetas de mantenimiento, explotacién y gestioén de las instalacio-
nes del medio fisico son decisivas para alcanzar el objetivo de la accesibilidad a través de
un disefio sin barreras, o universal, por medio del acopio de equipos, instalaciones y es-
tructuras adecuadas que no solo se simbolicen por el pictograma resultante de estilizar la
figura de una persona haciendo uso de una silla de ruedas, evitando en lo posible privile-
giar la asociacion de la accesibilidad con la ausencia de obstaculos que es lo adecuado so-
lamente para las discapacidades motrices.

De esta manera, la normativa técnica presenta barreras de cardcter mecanico, como
las descritas para el uso de escaleras o ascensores por un usuario en sillas de ruedas, pero deja
entrever otros obstdculos opticos como las luces centelleantes que dificultan la apreciacion del
entorno para personas con mengua en su vision. También se tienen en cuenta las barreras de
caracter acustico, como pueden ser las resonancias que perturban la audicion a personas con
problemas en su sentido del oido. Igualmente se consideran las barreras simbdlicas, es decir,
las que se producen por una utilizacion inadecuada de la sefializacion, de las indicaciones urba-
nas, etc. Es decir, que la cuestion de las barreras para las distintas discapacidades, tienen que
ser previstas y logicas.

Aqui se ofrecen soluciones para el disefio arquitectonico, urbanismo, transporte y
comunicaciones libre de barreras, pero, ademas de ello, se presentan ayudas visuales técnicas
basicas del medio fisico. Siendo de general conocimiento las ayudas técnicas para las per-
sonas con discapacidad: la silla de ruedas, las gafas, el audifono, como ejemplos bien conoci-
dos. Pero existiendo también ayudas técnicas que no se adscriben a la persona, sino que pue-
den constituir parte de las instalaciones del medio fisico, como por ejemplo: en un edificio de
varias plantas que no disponga de ascensor, podemos salvar sus barreras mediante una “oruga
mecanica”, sobre la que se instalen las sillas de ruedas para subir o bajar o bien la construccion
de rampas en el ambiente urbano. En otros casos no se trata de suplencias * sino de mejoras:
en una sala de conferencias podemos instalar un bucle magnético de modo que se facilite
la utilizacion de la misma por personas que usan audifonos.

Las soluciones técnicas pueden servir a muy distintas politicas, y asi ocurre en el ca-
so de las medidas de accesibilidad: la rampa o el bucle magnético, tanto sirven para habilitar
espacios reservados a personas con discapacidad, como para procurar un medio fisico ple-

2 N.E. 1. f. Accién y efecto de suplir (Il ponerse en lugar de alguien). 2. f. Tiempo que dura esta
accion. http://lema.rae.es/drae/?val=suplencias
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namente accesible para todo tipo de persona, con su particular problema de movilidad. Sal-
vada esta ambigiiedad de lo técnico, resulta oportuno resaltar que esta norma técnica se ha
establecido con vistas a lograr la accesibilidad universal.

Con este fin de accesibilidad fisica las personas con movilidad reducida para cualquier ti-
po de discapacidad deberan portar en su vehiculo el distintivo indicado de la persona sen-
tada sobre la silla de rueda el cual representa el simbolo internacional de accesibilidad pa-
ra personas con discapacidad (la normativa técnica maneja en general este unico logo in-
ternacional de accesibilidad en representacion para todas las personas con discapacidad,
sin distinguirlas especificamente), tal como se ve a continuacion:

Se entiende por discapacidad aquella condicién bajo la cual cier-
tas personas presentan algunas deficiencias fisicas, mentales, intelectuales
o sensoriales que a largo o corto plazo afectan la forma de interactuar y
participar plenamente con la sociedad.

Por lo anterior, la Convencion Internacional sobre los Dere-
chos de las Personas con Discapacidad, aprobada por la ONU en
2006, definié de manera genérica a quien posee una o mas discapaci-
dades como persona con discapacidad (en este caso, para evitar conflictos de tipo semén-
tico, es preferible usar las formas: personas con discapacidad, personas sordas, personas
con movilidad reducida, etc., pero siempre anteponiendo “personas” como un prefijo, a fin
de hacer énfasis en sus derechos humanos y su derecho a ser tratados como igual).

Los problemas que el medio fisico viene presentando para las personas con discapa-
cidad se han afrontado tradicionalmente por ellas mismas, con un balance muy negativo, in-
cluyendo una mayoria de casos de aislamiento. En relacion a esta realidad constituye un ali-
vio la existencia de politicas de ayuda a la movilidad o a la comunicacién (subsidios, reduc-
cion de tarifas, etc.). Pero tales medidas no pasan de ser parches circunstanciales o incluso, a
veces, politico-partidistas.

Otra de las politicas que se han seguido, en relacion a las personas con discapacidad,
consiste en la habilitacion de lo que pudiéramos llamar “reservas accesibles”. Aparte de algin
ejemplo ominoso, cabe citar la férmula de los espacios residenciales, terapéuticos y de ocio,
adscritos a personas con deficiencias mentales o ancianos (hospitales psiquidtricos, asilos, etc.),
que aunque este tipo de proyectos y programas tienen una gran carga positiva de solidaridad y
desarrollo humano en algunos casos, esta estrategia hoy dia no debe ser exclusiva, ni caer en la
marginacion o separacion, ya que supone una contradiccion a los principios universales con-
temporaneos de plena participacion social e inclusion que estas personas tienen por derecho.
Tampoco debemos interpretar la ley y la normativa técnica en el sentido de que incentiva a
la creacion de reservas de edificios accesibles para personas con discapacidad, aislandolos
totalmente, sino asumir mas bien que todas las personas pueden acceder y desenvolverse
en diferentes espacios fisico-sociales. Al fin y al cabo, todos tenemos derecho de hacerlo
sin discriminacidn alguna.

El espiritu que anima esta norma técnica de accesibilidad pueda expresarse en la
idea de accesibilidad plena de la que nos ofrece una version plausible el parrafo 114 del
Programa de Accion Mundial para las Personas con Discapacidad, de Naciones Unidas,
el cual reza asi:

Se alienta a los Estados miembros a que adopten una politica que garantice a las per-
sonas con discapacidad el acceso a todos los edificios e instalaciones publicos nuevos,
viviendas y sistemas de transporte publicos. Ademas siempre que sea posible se han de
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adoptar medidas que promuevan la accesibilidad de los edificios, instalaciones, vi-
viendas y transportes publicos ya existentes, especialmente aprovechando las reformas
sobre la igualdad de oportunidades para las personas con discapacidad.

La conclusion, por lo tanto, debe ser la de evitar una vision reduccionista, tomando
en cuenta que el espiritu de esta norma toma como referencia todo tipo de discapacidades
y la normativa técnica es s6lo un instrumento funcional ejemplarizante para la consecu-
cion del fin de accesibilidad universal.

De aqui que la normativa debe considerarse una plataforma base a seguir y no sélo
conformarnos con ella por su aporte técnico, sino mas bien, externalizar como sociedad,
iniciativas creativas que impulsen el desarrollo de sectores vulnerables como el de la disca-
pacidad e incentivar el desarrollo del pais en materia fisica, tecnoldgica y social, abriendo
cada vez los espacios a una sociedad mds incluyente.

Fuente bibliografica:

“Normativa Técnica de Accesibilidad: Urbanistica, Arquitectdnica, Transporte y Comunicaciones”.
Consejo Nacional de Atencion Integral a la Persona con Discapacidad (CONAIPD), San Salvador,
2003.
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biendo un diploma de reconocimiento por el ejercicio de la docencia universitaria en el
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versidad Dr. José Matias Delgado, en el cual ha editado y publicado una serie de ensa-
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En otra faceta profesional, actualmente se desempena en el ambito privado como Psico-
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a El Salvador en 2001 donde desempefi6 un trabajo voluntario en la Alcaldia de Santiago
de Maria.

De vuelta en Espana, dirigié el area de marquetin y comunicacion de una gran funda-
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En el afio 2008, cursé y aprobo6 el Diplomado en Derechos de Autor y conexos de la Uni-
versidad Eafit ' Colombia.

Su vida la ha dedicado a luchar por los derechos de las personas con discapacidad, los
jovenes y las mujeres, y a escribir en los géneros de poesia, cuento, ensayo y novela asi
como a colaborar con sus opiniones en medios de comunicacion social escrita.
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todo lo cual la llevé a luchar por la legalidad, la moral y la ética entre otros, bajo la Presiden-
cia (de CONCULTURA) del Escritor Federico Hernandez Aguilar y participé posteriormente
en diversas mesas de trabajo para desarrollar lo que seria presentado como Plan de Cultura.
En 2009 hubo elecciones presidenciales en El Salvador, y con ello un cambio de autoridades
y de gobierno; CONCULTURA desaparecid, pasando a ser Secretaria de Cultura, bajo la cual
puso su renuncia en diciembre de 2009.

Ya en 2003 y a raiz de un suceso personal, habia creado la Fundacién Manos Magicas (de la
cual es Presidente), lo que desde entonces le ha permitido canalizar su trabajo por el camino
de la defensa de los derechos humanos en El Salvador, especialmente las areas de personas
con Discapacidad, Derecho Cultural, derechos de autor y autora y proteccién a la propiedad
intelectual, derechos de la mujer, nifios y nifas; derechos econémicos, civiles y culturales, de-
rechos educativos, a la accesibilidad a la informacion, ajustes educativos, entre muchos otros,
y forma parte de la Mesa Permanente para la defensa de los derechos humanos de personas
con discapacidad, de la Procuraduria para la Defensa de los Derechos Humanos.

Actualmente contintia colaborando con diversos medios de comunicacion nacional: El Diario
de Hoy, La Prensa Grafica, periddicos digitales, etc. asi como también publica en diferentes
blogs para sensibilizar sobre la tematica de la discapacidad a la poblacion salvadorena y de-
sarrolla consuetudinariamente un “Observatorio” sobre la tematica de los Derechos de las
Personas con Discapacidad, tanto como lleva a cabo la consolidacién del Movimiento “Sor-
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ta para mejorar la situacion de la poblacién sorda y poder cumplir de este modo con la Con-
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" N.E. Inicialmente sélo fue Escuela de Administracién y Finanzas (EAF) pero luego abrieron el Instituto
Tecnoldgico, que permitié ver la Institucién desde un angulo mas universal y completd su nombre:
EAFIT. En la actualidad la Universidad, ademas de la Escuela de Administracion, cuenta con otras tres
escuelas: Ingenieria, Derecho, Ciencias y Humanidades.
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1992- Obtiene el Premio Nacional UNICEF Prensa Escrita.

1998- Es galardonada con el Premio Santillana IPEC otorgado por la Fundacion Santi-
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cer en la “Antologia Poética Contemporanea: Las Caras del Amor” (Andover, Massachus-
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de reformas a la Constitucién de la Republica y diferentes leyes secundarias en favor de
las personas sordas y personas ciegas con el proposito de que éstas tengan la capacidad
plena para comparecer a celebrar actos juridicos, publicos y privados en legal forma.
2004- Obtiene un reconocimiento honorifico por la Fundacién Avon de Centroamérica
por su trabajo a favor de la comunidad sorda salvadorena y también el nueve de julio de
este mismo afo, recibié un reconocimiento del Ministerio de Educacion de la Republica
de El Salvador, Circulo de Alfabetizacion Para Sordos de Santa Ana C.A.S.A, el Comité de
Apoyo Juventud y Desarrollo Hellen Kéller y del Centro Cultural Hellen Kéller, por su
contribucion en beneficio del desarrollo e integraciéon de la poblaciéon sorda salvadorena.
2004- Es seleccionada entre los 250 poetas y poetisas mas leidos en “Palabra Virtual,
Antologia de Poesia Hispanoamericana” en el mundo.

2005- Su obra se publica en: “Nueva Poesia Hispanoamericana”, Lord Byron Ediciones,
Lima, Pert.

2009- (cuatro de febrero) - Recibe la distincién que la acredita como abogada especializa-
da en temas relacionados con el Derecho Cultural de El Salvador y asuntos legales del ambi-
to cultural salvadorenio del Consejo Nacional para la Cultura y el Arte, CONCULTURA.

2010- Se reconoce con un homenaje su trayectoria profesional y espiritu de servicio para el
beneficio de la sociedad salvadorena, otorgado por CLUB ROTARIO CIUDAD MERLIOT, Dis-
trito 4240.

2013- El Comité de la ONU en Ginebra, Suiza le selecciona para presentar informe y obser-
vaciones sobre la situacion de los derechos de las personas con discapacidad auditiva en El
Salvador ante dicho Comité.

2014- Se reconoce su trayectoria social humanitaria, con un homenaje otorgado por el Ban-
co Industrial de El Salvador.

Ha participado en diversidad de conferencias y encuentros culturales en México, Estados
Unidos, Suecia y Centroamérica entre los cuales se destacan:

Octavo Encuentro Internacional en la Mixteca "Mujeres Poetas en el Pais de las Nubes".
México, del 16-21 de noviembre del afio 2000.



Conferencia de la Asociacién de Salvadorefios de Los Angeles desarrollada en El Salvador,
afio 2000.

Conferencia “Las raices y la esencia de la cultura salvadorena” como parte de una jornada ti-
tulada “El Salvador y los Salvadorefios en Estados Unidos: dos Culturas y un pais” desarro-
llada por la asociacion de salvadorenos en Los Angeles ASOSAL en The College of Humani-
ties and the College of Social and Behavioral Sciences at California State University, North-
ridge, septiembre de 1999.

Ha participado como panelista, expositora e invitada a talleres y diversidad de foros, confe-
rencias, coloquios y mesas de trabajo relacionados a los temas de derechos humanos de
Personas con Discapacidad, derechos de la mujer, la juventud, los nifios y las nifias, dere-
chos civiles, politicos, culturales, educacion y salud, accesibilidad, cultura, inclusion educa-
tiva, entre otros, organizados por CONAIPD, UCA, Procuraduria para la Defensa de Los De-
rechos Humanos, ACOGIPRI, IADIS, SICA, OEI, FESPAD, ONU, OEA, UNICEF, POETA, FU-
SADES, Red de Lisiados de Guerra, CARANA, Plan, MINED, UEES, Alcaldia Municipal de
San Salvador, CONEXION, ONCE, TRUST, SHIA, ASOSAL, IDHUCA, FUNDACION MANOS
MAGICAS, Universidad Nacional de El Salvador, Universidad Evangélica de El Salvador, etc.
Entre sus obras publicadas tenemos: “En mi soledad”, “Tiempo sin ausencia”, “Los nifios vie--
jos”, “Silabas Celestes” e “Invierno”.

Sus obras inéditas son: “En la Espiral del Tiempo”, “Aleluya”, “Manos Magicas”, “Pefia Blan-
ca”, “otono”, “Desde mi silencio”, “Repasemos Juntos”, “Alas grises”, “Semblanzas”.

También parte de su obra permanece dispersa en diversas Antologias, revistas, blogs y pe-
riodicos de internet, nacionales e internacionales.

Su obra se ha traducido al inglés, italiano, francés y lengua de sefias Americana y Salvadorena.

ELVIA LIDIA RAYMUNDO CRUZ

Nacié en Mejicanos, Departamento de San Salvador, El Salvador, en 1944. Obtuvo el titulo
de Terapista Fisica en 1968 en la Escuela de Fisioterapia del Instituto Salvadorefio de Re-
habilitacién de Invalidos (ISRI), posteriormente se gradua de licenciada en Biologia en 1997
en la Universidad de El Salvador y en el afno 2000 alcanz6 el grado de Master en Gestion del
Medio Ambiente, en la Universidad José Simeon Canas (UCA). Ha realizado cursos de re-
habilitacién en varios paises como Estados Unidos, México, Guatemala, Puerto Rico, Pera y
Colombia y ha asistido a Congresos de Medio Ambiente en México y Nicaragua.

Experiencia laboral en el area de la Rehabilitacién: Se desempen6 como Terapista Fisica de
1968 a 1971 en El Centro de Paralisis Cerebral y Centro del Aparato Locomotor, dependen-
cias del ISRI, también trabajé en el Instituto Salvadoreno del Seguro Social (ISSS) de 1972 a
1974, desempenando el cargo de Terapista Fisica para pacientes hospitalizados; de 1974 a
1988 trabajé como docente y Directora de la Carrera de Tecnoélogo en Fisioterapia, de la Fa-
cultad de Medicina, Universidad de El Salvador; de 1988 hasta 1992, se desempen6 como
Coordinadora del area de Rehabilitacion Profesional, en la Direccion Médica, dependencia
del ISRI, durante este periodo se reestructuraron los talleres vocacionales hasta convertirse
en la actualidad en un Centro de Rehabilitacion Profesional.

Con la firma de los Acuerdos de Paz, en 1993 ingres6 como Coordinadora de Programas de
Capacitacion, en el proyecto de Reinsercion Productiva de Lisiados de Guerra (PROLIS), pro-
movido por la Comunidad Europea (Ahora denominada Unién Europea) hasta el afio de 1996.

Realiz6 consultorias para la Fundacion Teleton Pro Rehabilitacién, FUNTER, sobre “Expan-
si6én de Servicios de Rehabilitacion” de dicha institucién, 2004.

Por su desempeno en el trabajo docente de la carrera de Tecnélogo en Fisioterapia de la Fa-
cultad de Medicina y contribucién en la formacién de recursos humanos para el sistema de
salud, ha recibido tres diplomas de reconocimiento y Honor al Mérito.

Experiencia laboral en el campo de la Biologia: Desde 1996 hasta 2009, trabajo en el area de
consultorias impartiendo capacitaciones a maestros de diferentes instituciones educativas
del Ministerio de Educacion, proyecto auspiciado por AID, asi mismo desarroll6 proyectos de
Educacién Ambiental en diferentes partes del pais; particip6 en el desarrollo de un proyecto
de Limpieza del rio El Pacayal y educacion ambiental en Puerto El Triunfo, Usulutan, me-
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diante cooperacion del Gran Ducado de Luxemburgo; formé parte de un equipo multidisci-
plinario para desarrollar estudios de impacto ambiental; en 2013 entra a formar parte del
personal técnico de la Alcaldia Municipal de Santa Tecla en el area ambiental, como Jefa del
departamento de Investigacion y Proyectos de la Direccion de Reduccién de Riesgo a Desas-
tres y Adaptacion al Cambio Climatico (RRD y ACC).

Experiencia en el area politica: De 2009 al 2012, se desempenné6 como Regidora del Concejo
Municipal de la Alcaldia de Santa Tecla y formé parte de las comisiones de Medio Ambiente,
Participacion Ciudadana y referente de la Mesa de Valores Humanos y Cristianos, esta tltima
forma parte de varias mesas tematicas del Consejo Ciudadano de Desarrollo Local (CCDL).

ROCIO NOEMY ROMERO DE JULE

Rocio Noemy Romero de Jule. Naci6 en San Salvador, El Salvador, en 1985. Es psicéloga.
Inici6 sus estudios basicos en el Colegio Cristiano las Canas en 1991. En el ano 2003 se
gradu6 como Bachiller en Contaduria.

A la edad de 21 afios ingres6 a la Universidad de El Salvador de la cual se gradu6 como li-
cenciada en psicologia en el afio 2012.

Durante sus estudios en la Universidad realizé diversas investigaciones de entre las que des-
tacan: Abuso Sexual Infantil, obteniendo el primer lugar en investigacion dentro de la cate-
dra en el afio 2007.

Entre otras se encuentran: Violadores Seriales (2008), Efectos Psicosociales de la margina-
cién en personas Homosexuales (2008), Aplicacién de Prueba Psicologica a personas perte-
necientes al grupo de alcohélicos anénimos situado en el Barrio San Miguelito.

Intervencion en Crisis en personas desempleadas del area metropolitana de San Salvador, la
cual fue realizada en el Ministerio de Trabajo y Prevision Social de El Salvador en el 2010.
Imparti6 diversas jornadas de capacitacién a Directores/as del departamento de la Libertad
con tematicas como: “Inteligencia Emocional”, “Bullying”, “Cuando el miedo paraliza”, entre
otras. Asi mismo participé en el desarrollo de un taller de cuerdas bajas fomentando el tra-
bajo en equipo en el afio 2011.

Realiz6 su servicio social en el Centro Escolar “José Matias Delgado” del municipio de Neja-
pa, desarrollando actividades como: asistencia psicolégica en niflos/as, jovenes y padres de
familia, atencion en dificultades de lecto-escritura e implementaciéon de talleres de formaciéon
para la vida dirigida a jévenes de tercer ciclo.

En el mismo ano 2010 realiz6 sus Practicas Psicologicas en el area laboral dentro del Fondo
de Lisiados y Discapacitados a consecuencia del Conflicto Armado de El Salvador; institu-
cién dentro de la cual desarrolld, junto a su grupo de practicas, actividades como: elabora-
cién de Manual de Bienvenida, implementacion de la DNC (Deteccion de Necesidades de Ca-
pacitacion), diversas jornadas de capacitacion, y creacion de un programa de recreacion.

En el afio 2012 elabor6, junto a otros comparfieros, su trabajo de grado, bajo el titulo de: Di-
sefno y aplicacion del programa psicoterapéutico “Mis Pasitos” dirigido a abordar las areas
del desarrollo: cognitivo, conductual, social y emocional; en niflos y ninas con autismo per-
tenecientes a la Asociacion Salvadorena de Autismo (ASA).

Luego de la obtencién de su titulo que la acredita como Psicéloga, en el 2012, en el mes de
marzo de 2013 inicia su vida laboral y profesional integrandose al equipo de capacitadores
de la Asociacién Salvadorena de Autismo (ASA), quien en conjunto con el Ministerio de Edu-
cacion desarrollan un Programa sobre Autismo dirigido a Directores, técnicos, docentes, pa-
dres y madres de familia pertenecientes a diferentes Centros Escolares de los distintos De-
partamentos de El Salvador.

Actualmente, se desempena como Jefe del Departamento de Psicologia en la Asociacion Sal-
vadorefia de Autismo (ASA), desarrollando actividades como evaluacion psicologica, estimu-
lacion temprana, modificaciéon conductual y terapia ocupacional, entre otras funciones de
orden psicolégico.
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Otros trabajos:
Elaboraciéon de un Manual de Técnica y Habitos de Estudio dirigido a jovenes de educacion
basica y media.

GABRIELA YAMILETH PORTILLO AGUSTIN

Naci6 en San Salvador en 1984. Formacion Académica I, II y III Ciclo los realiz6 en el Centro
Escolar San Antonio Abad (1999) y su Bachillerato en el Instituto Nacional Albert Camus
(2002). Obtuvo su licenciatura en Terapia Fisica y Terapia Ocupacional en la Universidad de
El Salvador (2011).

En su afan de preparacion y nuevos conocimientos ha participado en diferentes actividades
académicas, entre ellas: el 2°, 4°, 5° Congreso sobre Avances Tecnologicos en Procesos Te-
rapéuticos en Fisioterapia y Terapia Ocupacional. Taller de primeros auxilios, en la Univer-
sidad de El Salvador; Congreso Internacional de Autismo, julio 2013, impartido por el Minis-
terio de Educaciéon de El Salvador y la Organizacion Joni and Friends; 3er. Congreso Cen-
troamericano de Sindrome de Down set. 2013; Actualizacién de Integracién Sensorial Motriz
2014, Guatemala, Marzo 2014. También ha participado como ponente en diversos cursos de
capacitacion y seminarios entre ellos: Capacitacién a Docentes “Discapacidad Intelectual y
Autismo”, Universidad Pedagoégica de El Salvador, enero 2013; Primer Panel Férum sobre el
manejo integral del espectro autista con un enfoque inclusivo, ISRI de oriente, noviembre
2013; Capacitacion y Sensibilizacion a Centros Educativos publicos con estudiantes con
trastorno del espectro autista, enfoque terapéutico, MINED, 2013 y 2014.

Ha realizado practicas profesionales en Instituciones de asistencia social, como en el Asilo
Sara Zaldivar el Tratamiento de Fisioterapia y Terapia Ocupacional en Persona Geriatrica,
Enero 2007. En el Centro del Aparato Locomotor, el Tratamiento de Fisioterapia y Terapia
Ocupacional en Consulta Interna y Externa, Mayo 2007. En la Unidad de Salud de San
Marcos, el Tratamiento de Fisioterapia y Terapia Ocupacional en Consulta Externa, Octubre
2007. En el Hospital Nacional Rosales, el Tratamiento de Fisioterapia y Terapia Ocupacional
en Consulta Interna y Externa, Mayo 2008. También en el Hogar del Nifio Padre Vito Guara-
to, la Fisioterapia y Terapia Ocupacional en la Poblacion Infantil Interna, Noviembre 2008.
En el Hospital Nacional de Neumologia Dr. José Antonio Saldaia, el Tratamiento en Fisiote-
rapia y Terapia Ocupacional en Consulta Interna, Mayo 2009. En el Hospital Nacional Psi-
quiatrico Dr. José Martinez, un Tratamiento de Fisioterapia y Terapia Ocupacional en Con-
sulta Interna, Junio 2009. Igualmente en el Hospital Divina Providencia, el Tratamiento en
Fisioterapia y Terapia Ocupacional en Consulta Interna, Agosto 2009. En el Hogar del Nifio
San Vicente de Paul, el Tratamiento de Fisioterapia y Terapia Ocupacional en la Poblacion
Infantil, Enero — Junio 2010 y el Servicio de Voluntariado en Asociacién Salvadoreia de Au-
tismo, Septiembre 2011 — Diciembre 2012.

Actualmente, es Jefe del Departamento de Terapia Fisica, Ocupacional, Sensorial y Coordi-
nadora de proyectos externos. Miembro activo del equipo de capacitadores de la Implemen-
tadora ASA — MINED 2013 - 2014.

JOSE GUILLERMO MARTIR HIDALGO

josemartir_@hotmail.com
joseguillermomartirhidalgo@yahoo.es

Naci6 en San Salvador, €l 23 de Febrero de 1958. Estudi6 el Primero y Segundo Ciclo en la
Escuela de los Hermanos Maristas “San Alfonso”, de mil novecientos sesenta y cinco a mil
novecientos setenta, pasando luego al Colegio Salesiano “Don Bosco” en donde curso el Ter-
cer Ciclo y Educacion Media (Bachiller Académico Opciéon Humanidades), de mil novecientos
setenta y uno a mil novecientos setenta y seis.
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Mas adelante, realizé sus estudios universitarios en la Universidad Centro Americana “José
Simeén Canas”, en donde se gradué como Licenciado en Psicologia en mil novecientos
ochenta y dos.

Sus estudios de Post-Grado los realiz6 en la Universidad Tecnolégica de El Salvador, obte-
niendo el titulo de Maestro en Ciencias Politicas en el afio dos mil.

Entre otros, también tom6 un Curso de Dibujo y Pintura en el Circulo Estudiantil de San
Salvador, en mil novecientos setenta y cuatro y lleg6 hasta el Octavo Ciclo de Idioma Inglés
en el Centro Cultural El Salvador-Estados Unidos en mil novecientos setenta y cinco y mil
novecientos setenta y seis asi como, en mil noveciento noventa y tres, culminé el Curso del
Software APL, programa estadistico de investigacion para las Ciencias Sociales, en Market
Opinion Research International de la Ciudad de México (MORI- MEXICO). De mil novecien-
tos ochenta y uno a mil novecientos ochenta y cuatro, se desempené como Jefe de Personal
del Proyecto “Refugios”, en el Secretariado Social Arquidioscesano, pasando luego a la Aso-
ciacion Fe y Alegria, en donde se desempeiné6 como Coordinador del Proyecto de Reubicacion
“Las Mesas”.

También colaboré como Coordinador General en la Asociacion de Capacitacién e Investiga-
cién para la Salud Mental (ACISAM); Coordinador de Investigaciones de Opinién Puablica en
INSISTEM (Informacién Sistematizada). Desde mil novecientos noventa y cuatro a la fecha se
desempenia como Psicologo de los Equipos Multidisciplinarios en el Centro Judicial Integra-
do de Derecho Privado y Social.

También ha ejercido la docencia en la Universidad Modular Abierta (UMA) en donde imparti6
la materia Psicologia Aplicada a la Empresa; en la Universidad Nueva San Salvador (UNSSA):
Psicologia General, Psicopatologia Social, Persona, Cultura y Sociedad, Historia de El Salva-
dor II, Psicologia Social, Diagnéstico Psico-Social, Psicologia de la Comunicacién, Geografia
Politica, Politica Social, Sistemas y Regimenes Politicos y Procesos de Pacificacién en Centro
Ameérica.

Ha participado como panelista en congresos internacionales tales como: Segunda Conferen-
cia Internacional de Instituciones que trabajan con victimas de la violencia organizada; Con-
greso Mundial de Salud Mental, patrocinado por la Federacion Mundial de Salud Mental; Es-
trategias de trabajo para poblaciones infantiles en situaciones especialmente dificiles, Patro-
cinada por el Fondo de las Naciones Unidas para la Infancia (UNICEF); Tercera Conferencia
Internacional de Instituciones, Centros y Personas que trabajan con personas Victimas de la
Violencia Organizada, realizado en Santiago de Chile en 1991; Congreso Internacional de De-
fensa Internacional de los Niflos (DNI) realizado en Granada, Espana (1992); Seminario Trans-
cultural, patrocinado por la Universidad de Hamburgo (Hamburgo, Alemania, 1992) y en el XI
Congreso Internacional de Derecho de Familia, en la Ciudad de Santa Fe de Bogota, Colombia
(2000).

De igual forma, ha sido participe en diversos congresos y conferencias nacionales.

Es asiduo colaborador de la Revista de Psicologia de El Salvador, de la Universidad Centro
Americana “José Simeén Canas”, asi como de la Revista “Avance”, de la Asociacion de Capa-
citacion e Investigacién para la Salud Mental (ACISAM).

Ha contribuido igualmente con varios articulos con el Boletin de la Coordinadora de Institu-
ciones de Promocion Humana de El Salvador (CIPHES); el Semanario “Proceso”, del Centro
Universitario de Informacién y Documentacion de Apoyo a la Investigacion (CIDAI), de la
Universidad Centro Americana “José Simeon Canas”; la Revista “Quehacer Judicial”, de la
Corte Suprema de Justicia; el Boletin Cultural Informativo, de la Universidad “Doctor José
Matias Delgado” y es asiduo colaborador de Diario El Mundo, tanto como Columnista del
vespertino Diario Co-Latino.

A la fecha, tiene un libro inédito titulado: “Problemas Familiares-Soluciones Legales” y fue
declarado “Psicélogo del Ano” por la Asociacion de Psicélogos Juridicos de El Salvador (APSI-
JES), el diecinueve de octubre de dos mil seis.
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ANA DELMY ALVAREZ MIRANDA

Ana Delmy Alvarez Miranda (San Salvador, 1962). Formacién Académica I, II ciclo, Centro
Escolar Republica de México, III ciclo realizado en el Instituto Nacional General Francisco
Morazan (1999). Bachillerato en el Instituto Nacional General Francisco Morazan (1985).
Estudios Medios Técnico Financiero, Opcién en Banca Comercial e Hipotecaria (1994), Ob-
tuvo su licenciatura en Administracién de Empresas, Universidad Dr. José Matias Delgado
(2000). Vicepresidente de la Asociacion Salvadorena de Autismo (ASA), 2009 a la fecha. Fun-
dadora del Centro Integral para el Desarrollo de ASA, 2011, Directora del Programa Mis
Primeros Pasos, Aplicacion de métodos de ensefianza para nifios con autismo, 2011 a la
fecha.

Motivada por aumentar sus conocimientos ha realizado estudios en diferentes especialida-
des entre ellos: Seminario: “Disenando e Implementando un Programa Efectivo para Ninos
con Autismo y Desérdenes Relacionados” 2005, Chartwell Center of New Orleans, Louisiana.
Seminario: “Método para la Ensenianza de la Lecto-Escritura Inicial”, FUMPRES, 2006. Po-
nencias: Organizadora y ponente en el primer seminario en la Universidad Dr. José Matias
Delgado con el tema: “El Autismo, su intervenciéon Psicopedagoégica”, 2009. De igual forma,
ha sido Ponente en la celebracién del dia del Psicélogo, con el tema: “Espectro Autista” en la
Universidad Dr. José Matias Delgado, 2010 y Ponente en el “Il Foro Nacional de Familia de
Olimpiadas Especiales “Dando Voz a la Familia”, 2010.

También en el VII Congreso Estudiantil de Avances Tecnolégicos de Fisioterapia y Terapia
Ocupacional de la Universidad de El Salvador, con el tema: El Autismo, su intervencién Fi-
sioterapéutica y Ocupacional. 2011 y en la “Celebracién de la Semana de la Diversidad”, rea-
lizada por la Universidad Pedagogica de el Salvador, en 2012.

Fue participe en el primer conversatorio sobre personas con discapacidad realizado el afo
2012 en la Universidad Dr. José Matias Delgado, tanto como en el Diplomado “Formacion
para la mejora de atencion educativa de la persona con Discapacidad Intelectual (PCDI) en el
area de la insercion socio-laboral, El Salvador” de la Universidad Centroamericana José Si-
meoén Canas UCA, 2012.

También tomé parte en la “Semana de sensibilizacién sobre la Discapacidad Intelectual “Au-
tismo, su Intervenciéon Educativa” realizada por la Universidad Pedagoégica de El Salvador en
2013.

De igual forma ha participado en el Seminario: Actualizacién de Integracién Sensorial Motriz
2014, Guatemala, Marzo 2014 y en varios congresos, tales como: Primer Congreso de Edu-
cacion Especial “Mas Que Ensenar, Ayudar a Aprender”, de la Universidad Evangélica de El
Salvador, 2012. Primer Congreso Nacional de “Autismo” en Tegucigalpa, Honduras, 2012.
Congreso Internacional de Autismo, julio 2013, impartido por el Ministerio de Educacién de
El Salvador y la Organizacion Joni and Friends. Tercer Congreso Centroamericano de
Sindrome de Down, 2013.

También ha sido ponente en diversas conferencias y conversatorios sobre el Autismo en El
Salvador, en Universidades y Escuelas Publicas de El Salvador a través de Programas de
Capacitacion por medio de MINED y ha aparecido en todos los medios de comunicacion.
Actualmente es Vicepresidente y Directora Ejecutiva del Programa Mis Primeros Pasos para
atencion integral a nifios y nifias desde los 2 afios hasta los 14 afios.

Igualmente, es Directora Ejecutiva de Proyectos Externos e Internos de Capacitacion y miem-
bro activo del Equipo de Capacitadores de la Implementadora ASA — MINED 2013 - 2014.

Es coautora del libro Pedagogia, didactica y Autismo, publicado con el Dr. MEd, DEA, Oscar
Picardo Joao y el Arq. Jaime Eduardo Escobar 2013, en la imprenta de la Universidad Fran-
cisco Gavidia.

En 2011, en el Dia Internacional de La Mujer, fue nominada “Mujer Guerrera”, y el pasado
30 de abril le fue otorgado el Premio “Mujer AVON 2013”, distincion que ofrece el Certamen
"Premio Mujer AVON 2013, Reconocemos a Mujeres MARAVILLOSAS".
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OSCAR PICARDO JOAO

Naci6 en Montevideo, Uruguay (1962), residente en El Salvador; obtuvo su grado de Licen-
ciado de Filosofia en la Universidad de Valencia; posteriormente realizé estudios de Maestria
en Teologia en la Universidad Centroamericana “José Simeén Canas” (UCA) -durante 11 afnos
fue religioso, desarrollando diversas experiencias pastorales en Latinoameérica-; en 1998 se
gradu6 con honores (GPA 3.98) de Master of Education, en la University of Louisville; durante
el afno 2000 obtuvo el postgrado de Educacién a Distancia y Redes Digitales de la Universi-
dad de Murcia, Espana; posteriormente curs6 un post grado en Finanzas Educativas en Har-
vard (2002); en el anno 2003 obtuvo el grado de Master en Sociedad de la Informacién y el Co-
nocimiento por la Universitat Oberta de Catalunya; en el afio 2004 realizé una estancia aca-
démica en The New England School of English, Cambridge, Massachusetts; culminé sus es-
tudios de Doctorado en la Universitat Oberta de Catalunya, en “Sociedad de la Informacion y
el Conocimiento”, habiendo obtenido el Diploma de Estudios Avanzados en suficiencia inves-
tigadora en el 2004 con mencién en Didactica y Organizaciéon Escolar, con la calificacién de
Notable.

Ha publicado una diversidad de articulos arbitrados en prestigiosas revistas en el area edu-
cativa y social; entre sus libros se destacan: “Bios Politicos Apuntes para la Vida Politica”,
“Historias del Presente” (co-autor), “Ensayos Criticos, Tomo II”, “Sociologia General, Realidad
Nacional” (co-autor), “Guia de Actividades para el Maestro de 6° grado de EDUCO”, “Reali-
dades educativas: teoria y praxis de la educaciéon contemporanea” (INFORP-UES, 2000), “En
el camino de la transformacion educativa” (compilacién, MINED, 1999), “Retos, problemas y
perspectivas de las universidades en El Salvador: Opiniones circunstanciales y pensamiento
pedagogico (1997-2007) (Ed. Delgado 2008); Historia de las Universidades en El Salvador”, “La
Educacion Basica en Honduras, PROMEB, PROHECO, PFC, UMCE, EIB y Fortalecimiento”
(Tomos I al VI); y “Espacios y Tiempos de la Educacién” (Ed. UPES, 2011; Ed. Servicios Educa-
tivos 2002); “Participacion y Calidad: la experiencia de EDUCO (1991-2001); “Educacion y So-
ciedad del Conocimiento: Introduccién a la filosofia del aprendizaje”; Diccionario de Ciencias
de la Educacién (co-autor) 2003, 22 Ed, 2009; co-autor Flexibilidad y competencias profesio-
nales en las universidades iberoamericanas (Ed. UAM, México 2006; co-autor — Glenn-De
Groof en: “Balancing: Freedom, Autonomy and Accountability in Education. Vol 3” (2004
Wolf Legal Publisher); Programas de Educaciéon acelerada (Educar Ciudades), Eurosocial-
OEI, Madrid, 2009; entre otros.

Es investigador en el area social, con énfasis en el disefio, implementacion y evaluaciéon de
las politicas educativas de Centroamérica y Republica Dominicana; ha sido responsable téc-
nico de planificacion estratégica y analisis organizacional educativo en Republica Dominica-
na para el Banco Mundial y en Honduras (2010); es columnista de importantes rotativos cen-
troamericanos, entre ellos La Prensa Grafica, y en 1999 fue finalista del certamen de Ensayos
sobre Libertad de Expresion, de la Sociedad Interamericana de Prensa (SIP); ha sido creador
de varios e importantes sitios Web académicos y Revistas desde mediados de los noventa a
la fecha —Theorethikos, Realidad y Reflexion, Akademos, Trivium—; es catedratico ad hono-
rem de la Universidad de El Salvador en diversas areas educativas, y profesor invitado de dos
universidades Mexicanas (Colima y Sinaloa).

Ha trabajado como par evaluador del Sistema de Mejoramiento de la Calidad de la Educacion
Superior en El Salvador desde 1997, siendo nominado en el 2004 como “Par Evaluador Dis-
tinguido” por el Ministro de Educacion, y también como Par Evaluador de la Comisién de Acre-
ditacion; y ha asistido a seminarios especializados en educacion de prestigiosas universida-
des. Se ha desempefiado como investigador y consultor para importantes organismos de ca-
racter internacional en la region Centroamericana (BID, OEI, USAID, BIRF, UE, InWent, Plan
Internacional, GTZ, ISEALC-UNESCO). Durante los afios 1999 y 2000 se desempenné6 como
Coordinador Regional de Programas -y Director Adjunto- de la Oficina Regional para Centro-
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américa y Panama de la Organizacién de Estados Iberoamericanos para la Educacion, la
Ciencia y la Cultura (OEI); fue Director de Investigacion Educativa de la Universidad de El
Salvador (UES, 2000); catedratico de la Maestria en Didactica de la UES; catedratico invitado
por la Universidad de Zaragoza, Universidad Auténoma de Nicaragua (UNAM, Leén) y Uni-
versidad Auténoma de Sinaloa, México; Catedratico de Gestion Puablica Educativa y Planifi-
cacion estratégica en la Maestria de Politicas Educativas de la Universidad Centroamericana
“José Simeon Canas” (UCA); Coordinador Nacional de la Evaluacion de las Competencias
Académicas y Pedagogicas (ECAP, 2000); Director Académico y de Investigaciones de la Uni-
versidad Francisco Gavidia. Trabaj6 como asesor para la Asamblea Legislativa por contrato
BID para la reforma de la Ley de la Carrera Docente (2009). Fue Asesor Académico del Cole-
gio Garcia Flamenco, Asesor en Educaciéon Superior del Ministerio de Educaciéon y Director
Nacional de Educacién Superior de Junio a Noviembre de 2004; se desempené como Vice-
rrector de ISEADE-FEPADE y actualmente como Director del Centro de Investigaciones en
Ciencias y Humanidades en la Universidad Dr. “José Matias Delgado”.
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A veces sentimos que lo que hacemos
es tan solo una gota en el mar,
pero el mar seria menos
si le faltara una gota.

Madre Teresa de Calcuta
(1910-1997)
Misionera de origen albanés,
naturalizada india.






