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Soy persona,

tengo autismo

Uno de nuestros principales ras-
gos como seres humanos es la
capacidad de comunicarnos. La
mirada, los gestos, las palabras,
los simbolos, conforman el intrin-
cado mundo de la comunicacion
humana, del que nos apropia-
mos naturalmente a medida que
crecemos. Pero existen personas
para quienes este rasgo se ma-
nifiesta y desarrolla de una forma
completamente distinta, causan-
do dificultades para desenvolver-
se en nuestro mundo. Es el caso
de las personas con autismo,
que desarrollan formas particula-
res y “extranas” de comunicarse
y también formas especiales de
ordenar este mundo y proteger-
se de una realidad que perciben
desordenada, avasallante e,
incluso, agresiva.

Quienes convivimos con per-
sonas con autismo hacemos
grandes esfuerzos vitales para

ayudarles a sobrevivir en este
mundo, esfuerzos centrados

en que comprendan el funcio-
namiento de la sociedad y se
adapten a sus normas y con-
venciones. Sin embargo, es muy
poco lo que hace la sociedad
para comprenderles y adaptarse
con amor y respeto a sus particu-
laridades y necesidades.

Visibilizar el autismo en la vida
cotidiana de toda la sociedad es
un asunto que no sdlo atare a
las familias con autismo, sino al
entorno social y a los gobiernos.
Se habla mucho del “aislamien-
to” que caracteriza al autismo,
pero pocas veces se dice que
quizas este sea consecuencia de
nuestra actitud discriminatoria, in-
tolerante y de que no asumamos
la diferencia como parte natural y
hermosa de la vida.

Realizamos esta publicacion
con el convencimiento de que

es posible para todos y todas
acercarse al autismo vy disfrutarlo,
si nos abrimos a la observacion,
la intuicion, la sensibilidad vy la
atencion, cualidades que nacen
y se expanden desde el amor. En
estas paginas quisimos acercar-
les al conocimiento del autismo,
de sus particularidades y carac-
teristicas, asi como a su com-
prension. Solamente desde alli es
posible amar a las personas que
viven con autismo, protegerles y
hacerles felices.

Esta publicacion se enmarca
dentro del proceso de difusion

y promocion del primer largo-
metraje documental venezolano
sobre el autismo Hay alguien all,
concebido como herramienta so-
cial para generar sensibilizacion
y organizacion alrededor de la
condicion del autismo en nuestro
pais.



;Qué es el
autismo?

El autismo es un trastorno
del desarrollo que afecta la
interaccion social, las habi-
lidades comunicativas y la
conducta. Las personas que
viven con autismo tienen difi-
cultades en la comunicacion
verbal y no verbal.

Estas dificultades les afectan
la capacidad para ordenar

y comprender lo que perci-
ben, organizarse a si mismos
efectivamente, y compren-
der y utilizar el lenguaje para
comunicarse, impactando
por ende en todo lo que tiene
que ver con la vinculacion

social y humana (ocio, juego,
estudio, amistad, habilidades
para la vida).

Estas afectaciones con-
forman un abanico amplio
conocido como “trastornos
generalizados del desarrollo”
o “trastornos del espectro
autista”, que implican grados
y niveles distintos, que van
desde las formas mas seve-
ras como el autismo clasico,
sindrome de Rett o el tras-
torno desintegrativo infantil,
hasta las formas mas leves
como el autismo de alto nivel
de funcionamiento.



Senales tempranas

de alerta

El nino o nina que presente
varias de las siguientes carac-
teristicas entre el ano y los dos
anos de edad puede consi-
derarse con riesgo de tener
autismo. Es importante saber
que solamente un especialista
O un equipo de especialistas
esta en capacidad de dar un
diagnostico preciso, de modo
que ante estas senales de
alerta, lo mas conveniente es
la evaluacion por personas
especializadas.

e Habla o balbucea con un tono
de voz extrano.

e Muestra una sensibilidad ané-
mala a algun estimulo sensorial
(luces, sonidos, texturas).

e Tiene apego a ciertos objetos:
no los suelta aunque lleve con
ellos mucho tiempo.

e Hace movimientos extranos

con el cuerpo o las manos
(aletea, se balancea).

Usa sus juguetes de forma
extrana o inadecuada.

Hace girar objetos o los alinea
obsesivamente.

No muestra entusiasmo por
explorar cosas nuevas; tiene
fijaciones.

Se molesta en exceso o es difi-
cil de calmar; tiene cambios de
animo muy bruscos sin causa
aparente.

No balbucea o habla con otra
persona en un intento de con-
versacion.

No intenta captar la atencion
de otros.

No sonrie en respuesta a la
sonrisa de otro.

No sostiene la mirada o lo
hace por lapsos muy cortos.
No responde cuando se le
llama por su nombre.

No mira cuando intentas dirigir
su atencién hacia otros.

No le gusta que les

abracen o les mimen.

\

No dice sus prime-
ras palabras entre
los 12 y los 24
meses.

No muestra que
comparte una
alegria o una diver-
sion.

No muestra interés
por otros ninos o
ninas y su juego
es comunmente
solitario.




;Por qué a mi?

El autismo ocurre en todos Lo fundamental es saber de nuestros hijos o hijas. En
los grupos humanos, sin que los padres y madres N0 ningun caso el autismo surge
importar origen étnico, clase  somos culpables del autismo  debido al comportamiento
social, nivel socioecondmico, materno o paterno.

o nivel educativo del padre y —~
la madre. Lo mas importante F

es saber que el autismo no

es causado por razones Si- Q
cologicas o emocionales del
padre o la madre. .
. 'Y ) ’
La causa exacta del autismo e
sigue siendo un misterio. Sin
embargo, es probable que el

9
autismo se deba a multiples W
factores: de tipo genético,
biomédico, factores neuro- (
l6gicos 0 ambientales. Falta
mucho por descubrir y cono- :

cer sobre este trastorno.

| )



Los distintos
autismos . @ .

El autismo tiene tantos gra- gustos, preferencias, ma-

dos y rostros como personas  nias, obsesiones y carac- @

que viven con autismo. Van teristicas propias, ademas [

desde los mas leves hasta de aquellas que les hacen ‘
los mas comprometidos o personas con autismo. ‘

Severos.

o
El sindrome se manifesta ‘
de manera distinta en cada . ‘
caso. Existen personas ’\/\ ’\./
diagnosticadas dentro del o
mismo grado de autismo,
pero con manifestaciones
concretas de los rasgos
completamente distintas. Y u u
esto no ocurre solamente por @
la combinacion especifica de /
rasgos, conductas y por la
complejidad variable de estas
caracteristicas, sino porque
quienes viven con autismo @

son ante todo personas, indi-
viduos(as), con personalidad, / ) >
§ & O S &

mw@
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Me ocupo, no
me preocupo

Es muy importante superar
pronto el temor que genera
ese momento complejo en
que percibimos que a nues-
tro hijo o hija le ocurre algo,
que no es igual a los(as)
demas, que su proceso de
desarrollo no esta ocurriendo
de la misma forma. Lo mejor
que podemos hacer es en-
frentar ese temor, apoyarnos
en nuestros seres queridos,
hablar al respecto y tomar lo
mas pronto posible la deci-
sion de acudir a especialistas
para realizar una evaluacion.
No hay pruebas sanguineas,
ni examenes medicos espe-
cificos para ello, solo prue-

bas sicologicas realizadas
por especialistas.

El diagndstico de autismo

en una familia suele ser un
golpe emocional muy duro.
El miedo y la angustia por no
saber muy bien qué le ocurre
a nuestro(a) hijo(a) y como
podemos ayudarle pueden,
incluso, paralizarnos e impe-
dirnos actuar.

Estos procesos de duelo no
ocurren solo en el momento
inicial del diagndstico, sino
que pueden estar presentes
en etapas distintas de la vida
con nuestro(a) hijo(a), ya que

Su proceso de desarrollo y
crecimiento estara marcado
por la aparicion de cambios,
nuevas dificultades, nuevos
retos, angustias e incerti-
dumbres.

Por ello, seran de mucha
ayuda el apoyo sicologico y
afectivo siempre. La posibili-
dad de asumir con entusias-
mo y fortaleza estas dificul-
tades sera la diferencia para
que nuestro(a) hijo(a) reciba
la atencion que necesita y
para que quienes integran

la familia vivan el autismo
también desde sus multiples
expresiones gratificantes.



Intervencion
temprana

Entre mas pronto comience
nuestro(a) hijo(a) a recibir la
atencion sicoldgica, terapéu-
tica, clinica y pedagdgica
adecuada, mayores seran las
posiblidades de que desa-
rrolle las capacidades que
posee potencialmente. Es

en los primeros anos de la
vida de un(a) nino(a) cuando
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se sientan las bases que le
permitiran después alcanzar
habilidades y capacidades
especificas. En el caso de los
ninos y ninas con autismo,
que no desarrollan por si
solos muchos de estos fun-
damentos y bases del desa-
rrollo, todo 1o que podamos
hacer por estimular y ayudar
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a su adquisicion desde los
primeros momentos, seran

la garantia de que pueda
alcanzar después habilidades
y capacidades centrales para
Su vida.

Para el desarrollo de las
personas con autismo no hay
techos: no es posible saber,
en la temprana infancia, cual
sera el grado de autonomia,
independencia, desarrollo
intelectual, fisico y académi-
CO que lograra una persona
con autismo. Por ello, nada
de lo que hagamos en su
ayuda desde estos primeros
momentos sera en vano; al
contrario, todo contribuira a
que alcance el maximo de
sus posibilidades.



No se cura,
se trata

El autismo no es una enfer-
medad: es una condicion
con la que la persona vivira
toda su vida. Lo principal es
asumir el autismo como una
forma de ser, aceptarlo como
tal y dejar de aspirar a una
“normalidad” impuesta por
convenciones sociales. Asi
podremos acercarnos real-
mente al autismo, compren-
derlo, descubrirlo, disfrutarlo
y, entonces si, comenzar a
ayudar a las personas con
autismo.

Aungue no hay un tratamien-
to curativo para las personas
con autismo, es mucho lo
que puede hacerse para que
superen problemas conduc-
tuales, sensoriales y percepti-
vos. Asimismo, para atender
oportunamente las afectacio-

nes de salud, que también
son propias y particulares en
cada caso: alteraciones me-
tabdlicas, gastrointestinales,
neuroldgicas, inmunologicas,
entre otras.

La pertinencia en la aplica-
cion progresiva, permanente
y conjunta de las opciones
de tratamiento médico exis-
tentes depende de cada
caso, de cada persona con
autismo, y debe ser orienta-
day supervisada no solo por
los padres y madres sino por
especialistas. A nivel clinico,
las principales especialidades
que abordan la condicion
son: psiquiatria, neurologia,
gastroentorologia e inmu-
nologia, siendo lo ideal, un
abordaje interdisciplinario y
coordinado.



Aprendizaje
permanente

Las personas con autismo
necesitaran de apoyo tera-
peutico y sicoeducativo du-
rante toda su vida. La adqui-
sicion de lenguaje o de otras
formas de comunicacion
alternativas, el desarrollo de
la motricidad, la estimulacion
sensorial y ordenamiento
perceptivo, el aprendizaje de
habilidades para la vida, de
conocimientos especificos en
cualquier area, y de habili-
dades artisticas y laborales,
requeriran de un continuo y
sistematico acompanamiento
y orientacion especializados.

Alli estan, para ello, multiples
tratamientos terapéuticos,
tales como: la terapia de len-
guaje, la terapia ocupacional,
la equinoterapia, la hidrote-

rapia, los entrenamientos de
integracion auditiva (Método
Tomatis y Método Berard), la
terapia de integracion senso-
rial, el neurofeedback, la del-
finoterapia, la musicoterapia,
los métodos psicoeducativos
y de modificacion conductual
como ABA y TEACH, entre
otros.

Todas estas opciones, apli-
cadas sistematicamente
seran de mucha utilidad para
el optimo desarrollo de las
personas con autismo. Es
mucho lo que puede hacerse
por garantizarles una vida
digna y feliz en la que de-
sarrollen sus capacidades y
sean incluidas socialmente.
Muchas familias, por falta de
apoyo, optan por dejar a sus

hijos e hijas en casa, gene-
rando en alguna medida una
forma de encierro. La gran
apuesta vital de inclusion de
las personas con autismo

es que puedan desarrollar
capacidades para vincularse
en actividades sociales de
forma armonica. Y se requie-
re un esfuerzo por parte de
ellos(as) y sus familias, pero
también por parte de la so-
ciedad para adaptarse a las
necesidades especificas de
las personas con autismo.




Mitos y
realidades

Mito

Realidad

Las personas con autismo prefieren
aislarse.

LLas personas con autismo desean socializar
pero no saben como hacerlo, y realizan gran-
des esfuerzos por lograrlo.

El autismo solamente esta presente
en la infancia.

Con frecuencia, se habla unicamente de “ni-
Aos con autismo”, o de “autismo infantil” pero
casi nunca de los “adultos con autismo”. Es
necesario que la sociedad conozca y entien-
da tanto a los nifos y nifas como a los(as)
adultos(as) afectados por el autismo.

Son personas incapaces de sentir o
de expresar afecto.

Las personas con autismo sienten, rien, llo-
ran, se enfadan, acarician, dan besos, quieren
jugar. A veces, debido a su forma de pensa-
miento distinto y a los problemas sensoriales,
les cuesta un poco mas expresarlo.

Las personas con autismo son no
verbales, nunca hablaran o no pue-
den hablar aunque quisieran.

Muchos nifios y ninas con autismo hablan

y mejoran sus habilidades verbales a través
de intervenciones como la terapia de len-
guaje. Ademas, hablar es solo una manera
de comunicacion. Con identificacion y una
intervencion temprana, los ninos y ninas que
no hablan pueden desarrollar otras maneras
de comunicacion funcionales.
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Mito

Realidad

Todos los nifos con autismo son
“genios”, tienen un talento o son muy
inteligentes.

Los ninos y ninas con autismo pueden tener
varios resultados en sus rangos de coeficien-
te intelectual. Como otras personas, tienen
sus fortalezas y sus debilidades.

No pueden ir a escuelas normales.

En general, los ninos, nifas y adolescentes
con autismo se benefician enormemente de
la integracién en la vida escolar regular. Sélo
los casos mas severos pueden tener mucha
dificultad para integrarse a la dinamica y
ameritan otro tipo de atencion.

Las personas adultas con autismo
no pueden trabajar.

Con una atencién adecuada desde la infan-
Cia, una persona con autismo puede desa-
rrollar habilidades académicas y laborales
que le permitan incluirse en el mundo del
trabajo, incluso con acompanamiento, de ser
requerido.
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Familias con
autismo

El autismo es un trastorno
tan complejo que implica
una alteracion importante
de la dinamica de la familia
toda. Por eso hablamos de
familias con autismo, ya que
el autismo de un integran-
te de la familia impactara

en todos los ambitos de la
vida familiar: las rutinas, la
alimentacion, la adecuacion
del espacio fisico, el ordena-
miento y uso del tiempo, la
productividad y el esfuerzo
cotidiano.

I
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Es importante comprender
la familia de la persona con
autismo, como aquella que
esta integrada por todos los
seres cercanos a su cotidia-
nidad y frecuencia de en-
cuentro y vinculo; en tal sen-
tido, hablamos de padres,
madres y hermanos(as),
pero también de amigas y
amigos, tios y tias, abuelas
y abuelos, primas y primos,
vecinas y vecinos. Mientras
mayor sea el apoyo, cerca-

nia, afecto y comprension,
mejor sera la situacion y
convivencia de la familia con
autismo.

Las personas con autismo
demandan atencion y la
atencion, ademas de amor,
es tiempo y esfuerzo. Mien-
tras mas integrantes com-
partan ese proceso mas
equilibrada sera la vida para
las y los integrantes de la
familia.




Donde acudir

Aunqgue en la sociedad venezolana aun existe un déficit impor-
tante de espacios Optimos de atencion a personas y familias
con autismo, algunas instituciones publicas y privadas estan
poniendo esfuerzos en ello. A continuacion, se mencionan
algunas y sus paginas web donde puede obtenerse mas infor-
macion de directorios especificos:

e Consejo Nacional para Personas con Discapacidad (CONAPDIS):
www.conapdis.gob.ve

e Programa Nacional de Atencion en Salud a las Personas con
Discapacidad (PASDIS), del Ministerio del Poder Popular para la
Salud: pasdis.mpps.gob.ve/pasdis/

e Ministerio del Poder Popular para la Educacion / Coordinaciones
Estadales de Educacion Especial ubicadas en las Zonas
Educativas de cada entidad federal: www.me.gob.ve

e SOVENIA (Sociedad Venezolana de Ninos y Adultos Autistas):
Www.sovenia.net

e CEPIA (Fundacion Autismo en voz Alta): www.autismoenvozalta.com

e Red para Crecer: www.redparacrecer.org.ve

En la pagina web del primer largometraje documental sobre
el autismo Hay alguien alli, también puede descargarse un
directorio nacional: www.hayalguienalli.com.ve




"El autismo no es
unN MUNGo aparte,
sIN0 Partﬁ Je
este MuNdo”.



