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“Cuando las cosas no funcionaban como las habia previsto, tenia que formular
una nueva teoria. Tenia que haber una forma de entender el mundo”

- Gunilla Gerland



INSPIRACION

El universo de la mente, es un mundo fascinante y a la vez inmensamente complejo. Cada
persona esta compuesta por historias, traumas, gustos, suefios, hasta factores genéticos que
lo modifican dia a dia. Imaginemos lo dificil que es descifrar a alguien con todos estos factores
de por medio. ;Qué pasaria si ademas, padeciera una condicién y/o enfermedad mental? El
panorama aumenta su complejidad. ;Y si esta condicion afectara directamente su modo de
vincularse con el mundoy sus integrantes? Asi es el caso del trastorno espectro autista, conocido
como TEA, en el cual se centra este proyecto.

EITEA es una condicion, que afecta directamente la comunicacion, las interacciones sociales y
el comportamiento. Se creyé durante mucho tiempo, que nos enfrentdbamos a personas que
no deseaban relacionarse, que estaban tomando una decisién de no comunicarse nivincularse,
no que estaban limitadas por una condicién.

Pero esto se debe Gnicamente a falta de informacién; y con esto me refiero, a la variedad de
formas en la que podemos mostrar un mismo contenido, para que todos tengan la oportunidad
de entender.

En este proyecto, se otorga esa oportunidad. Se aprovechan las herramientas que entrega el
disefio, para encontrar nuevas vias de comunicacion, que puedan hacer mas cercana unainfor-
macién que anteriormente era netamente cientificay/o especificay que nos alejaba de nuestro
lado mas humano, el cual nos permite dia a dia, ponernos en el lugar del otro.
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ABSTRACT

En el presente informe se da a conocer el proyecto Desde el Autismo, donde se busca visibilizar
la realidad que viven hoy en dia tanto las personas con Trastorno Espectro Autista como sus
familiares. No existe un financiamiento publico que sirva como soporte a las familias ni al tra-
tamiento particular. La situacién actual es muy precaria desde el area econémica, educacional
y hasta social. Se busca otorgar un apoyo tanto emocional como informativo a las familias, de
manera gratuita que sirva para generar conocimientoy a la vez empatia en la sociedad.

A través del trabajo directo con la Fundacion Amanecer, se recopilaran testimonios de las
familias que alli asisten, tanto a nivel personal como familiary educacional. Testimonios que
posteriormente se clasificaran para abarcar |la mayor cantidad de situaciones diferentes a las
cuales se pueden ver expuestos.

Asi proyecto pretende generar un libro digital con estos relatos, donde se presente tanto la expe-
riencia como herramientas para enfrentarlo. Abarcando tanto el ambito personal y emocional
como el informativoy practico. Proyecto que posteriormente sera de libre acceso para todos los
miembros de la Fundacién Amanecery quien acceda a su pagina web, buscando masificarsey
servir como herramienta tanto emocional como funcional para nuestra sociedad.
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(QUE ES
EL TEA?



TRASTORNO ESPECTRO AUTISTA

1 Lled6 Carreres, Asuncion. Fernandez Marco, MaCar-
men. Grau Company, Salvador. “La deteccién y atencion
educativa en trastornos generalizados del desarrollo:
Autismoy sindrome de Asperger” Espafa, Editorial Club
Universitario, 2006. pp. 56-57.

El Trastorno Espectro Autista (TEA) es una condicién neurolégicay del desarrollo que afecta a
tres areas especificas, lainteraccion social, lacomunicacion, y el comportamiento. Etimolégica-
mente, el término autismo proviene de |la palabra griega eaftismos que significa ‘encerrado en
uno mismo'. Se dice que las personas que padecen esta condicion tienden a estarinmersos en su
mundoy mas desconectados del mundo exterior. Mucho tiempo se pensé que esta desconexion
era intencional, que era una eleccion, pero la verdad es que esta condicionada por un estado
neurolégicoy déficiten las habilidades comunicativas, en vez de un deseo de no comunicarse.

Es muy importante que entendamos que el ser autista...
“(...) no es una timidez, ni un rechazo o una evitacién del contacto humano, aunque la
conducta autista se interprete a veces de este modo. La soledad autista no tiene nada
que ver con estar solo fisicamente, sino con estarlo mentalmente.””

P,

\\\\
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Extraido del libro “Echolilia” de Timothy Archibald, stados Unidos, 2010.

A medida que aparecen nuevos descubrimientos cientificos se ha vuelto muy importante re-
visar los criterios de diagndstico del autismo, es por esto que el DMS (Diagnostic and Statistic
Manual of Mental Disorders) ha publicado una nueva clasificacién de los trastornos autistas en
su Gltima edicién. El DMS es una clasificacidén de trastornos mentales, se utiliza para la inves-
tigacion y establecimiento de diagnéstico como apoyo a los profesionales de la salud. En1994
fue publicado el DMS-IV donde definia el autismoy sus trastornos asociados como “Trastornos
Ceneralizados del Desarrollo” (TGD), dentro de estos trastornos se encontraban 5 subtipos: El
trastorno autista, el sindrome de Asperger, el trastorno desintregrativo infantil, el trastorno
generalizado del desarrollo no especifico y el sindrome de Rett. Esta definicién y sus subtipos
fueron sustituidas en el afio 2013 en el DMS-V por el término “Trastornos del Espectro Autista”
(TEA) que hansido incluidos en una categoria mas amplia de “Trastornos del Neurodesarrollo.” Es
decir, en vez de hacer una distincidn a través de subtipos, se sustituye por una categoria a través
de niveles de gravedad de los sintomas, asi como el nivel de apoyo necesario para cada nivel.



Este concepto comenz6 gracias a Leo Kanner, psiquiatra austriaco (1896 -1981) quien fue el pri-
mero en describir el concepto de autismo a través de una clasificacién de sus comportamientos,
esto a partirde11 casos (8 nifosy 3 nifias), donde observd una serie de caracteristicas comunes.
Através de este estudio extrajo 5 AREAS diferentes en las cuales se evidenciaba esta condicién,
siendo estas: Dificultad para establecer relaciones interpersonales; alteraciones del lenguaje
sin caracter comunicativo en varios casos, tendiendo a la repeticién (ecolalia); obsesion por
mantener lainvariabilidad (monotonia), dificultad para ver mas alla de una situacién concreta
y tendencia a la literalidad y finalmente destaca un nivel cognitivo especifico muy alto.

Cuando hablamos de las areas que son cominmente afectadas por el autismo, no podemos si no,
haceralusién ala TRIADA DE WING. Lorna Wing (1928-2014) fue una famosa psiquiatra
britdnica que se involucrd en los estudios en torno al autismo, debido al diagnéstico de su
hija. Formando parte aside la NAS en Inglaterra (National Autistic Society) y trabajando como
psiquiatra en su centro. En1979 Lorna Wingy Judith Gould definen el autismo abarcando desde
la sintomatologia hasta las diferentes causas; si bien el concepto del espectro autista ha ido
cambiando con el tiempo, como pudimos ver anteriormente, desarroll6 una triada que permite
abarcar de manera mas clara, las dimensiones que se ven afectadas por esta condicién. En un
comienzo propone tres areas, trastorno de la reciprocidad social, trastorno de la comunicacién
verbaly noverbaly ausencia de capacidad simbdlicay conducta imaginativa. Para finalmente,
agregarle una cuarta, que es de caracter mas conductual, siendo esta: patrones repetitivos de
actividad e intereses. Entonces, podemos entender la “triada” de Wing asi:

Trastorno de la comunicacién
verbal y no verbal

Trastorno de la
/ reciprocidad social

Patrones repetitivos de
actividad e intereses

Ausencia de capacidad simbélica /
y conducta imaginativa

Para realizar un diagndstico es importante identificar las areas que se ven afectadas por esta
condicién, es por esto que de igual modo Uta Frith, psicéloga alemana pionera en gran parte de
lainvestigacion actual del autismo propone lo que seria, |a TRIADA DE ALTERACIONES DEL
AUTISMO, de manera mas concisa: comunicacion, imaginaciony socializacion. Frith destaca,
que a pesar de ser una condicién biolégica incurable es mucho lo que podemos hacer porellos
para que puedan llevar una vida mas adaptada, pero que para ello es necesario saber en qué
consiste el autismo, y que esto, no es tarea facil.
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2 E.George Jack“ El manual del autismo: Informacion
Facil de Asimilar, Vision y Perspectivas y Estudios de
Casos de un Maestro de Educacién Especial”. Canadd,
Book Publishers, 2009. p.173.

3 Martos Pérez, ] “ Intervencidon educativa en autismo
desde una perspectiva psicolégica” Rev Neurol.2005.
pp.177-180.

4 MINEDUC “Manual de apoyo a docentes: Educacion

de estudiantes que presentan trastornos del espectro
autista”. Chile, SDL Impresores, 2010. p. 148.

“Se dice que los adultos con autismo tiene el cerebro “conectado” diferente a las otras
personas lo que los hace pensar diferente. (...) Se ha descubierto también que la co-
municacion entre el area frontal y posterior del cerebro, que es la que contiene el area
social, es diferente en aquellos con autismo.”

Esta conexion neuronal distinta, es la que hace que cada individuo perciba el mundo de una
manera (nica. Es verdad que todos percibimos el mundo de manera diferente, pero si compa-
ramos a los individuos con autismo con los neurotipicos, la diferencia es aiin mayor. Neuroti-
picos, entendido como un individuo que no padece ninguna anomalia neurolégica, término
especificamente utilizado en el autismo.

La manera en que percibimos el mundo modifica la manera en que interactuamos con él; silos
estimulos sensoriales, luminicos, auditivos aumentaran, nuestra forma de responder anteellos
seria diferente y con el area social se ve afectada, la posibilidad de comprender como es esta
experiencia se ve bastante limitada; las herramientas de expresion son escasas, complejas, y
la cantidad de informacién es demasiada.

Extraida del libro ‘Autismo: Hacia una epres:on del enigma de Utah Frifhi, Madrid, 2004.

“Unade las mayores dificultades para la comprension psicoldgica del autismo proviene
del hecho de que la inmensa mayoria de las personas con autismo son incapaces de
narrar o describir suexperiencia. Sumundo interno nos resulta particularmente opaco
y no tenemos acceso a é|”

Sibien se sefiala que no tenemos acceso a su mundo interno, gracias a los avances tecnolégicos
y la amplia variedad de tratamientos para el TEA, podemos acercarnos cada dia un poco mas
a comprenderlo. Es importante que nos dediquemos a observar su manejo del lenguaje, inte-
racciones sociales, habilidades motoras, percepcion sensorial, comportamientos repetitivos,
habilidades cognitivas, entre otros, para entender desde ahi, su forma de relacionarse con el
mundo, en base a su percepcion de este. Los tratamientos, de igual forma nos permiten realizar
avances en su nivel de interaccién social, de comunicacién, de vinculo, donde el mismo individuo
comenzara a obtener herramientas para contarnos una pequena parte de su mundo.



ALTERACIONES ASOCIADAS:

En el afio 2010 MINEDUC (Ministerio de Educacién de Chile) realiz6 un manual de TEA como
herramienta de apoyo a docentes llamado “Educacién de estudiantes que presentan Trastornos
del Espectro Autista”. En este manual nos explica como este trastorno se ve condicionado por 4
areas que afectan el comportamiento del individuo en mayor o menor grado:

©)—(@)—@)—(¢

MOTORA EMOCIONAL COGNITIVA SENSORIAL
MOTORAS

Expresion corporal disarménica que afecta su tono musculary la coordinacién moto-ra grue-
say fina. También hay casos que muestran una alta actividad sensorio motriz estereotipada
manifestada en balanceo, giro de las manos, excitacién incontroladay dificultad para estaren
un lugar tranquilo.

EMOCIONALES

Presentan déficits especificos tanto en el reconocimiento de las emociones ajenas comoen la
expresion de las propias. Se debe considerar que cualquier cambio de sus rutinas y/o del entor-
no (horarios, recorridos, objetos o personas que cambian su ubicacién o postura, etc.) son una
de las causas de los altos niveles de ansiedad, angustia y stress en ellos, ademds de presentar
baja tolerancia a la frustracion, que se manifiesta en reacciones afectivas inadecuadas, como
autoagresividad o agresividad con el resto. Los signos de angustia, variaciones en el humor
y alternancia de emociones opuestas son respuestas a la dificultad que tienen a |a hora de
expresarse y comunicar su frustracion con el resto.

COGNITIVAS

Estas alteraciones varian desde la discapacidad intelectual hasta capacidades en niveles cogniti-
vos superiores. Lairregularidad es tan marcada que un talento excepcional puede acompafiarse
conunaincompetenciaintelectual en otra drea. Pueden presentar capacidades especiales para
la musica, dibujo, calculoy memoria verbal, visual o auditiva.

SENSORIALES

La percepcién de la informacion puede verse alterada, presentando desde una hiposensibili-
dad hasta una hipersensibilidad a los estimulos auditivos, visuales, gustativos y tactiles. Esta
alteracidn sensorial puede explicar fendmenos frecuentemente observados, como porejemplo,
taparse los oidos por los sonidos o volumen de la voz fuerte, taparse los ojos por la luzde un flash
fotografico, ser hiperselectivos con los alimentos y/o sentirse atraidos por tocar ciertas texturas.
Anivel de hiposensibilidad pueden manifestar bajos umbrales al dolor, lo que en algunos casos
puede ocultar sintomas de enfermedades comunes no relacionadas con el autismo. *
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HISTORIA

Al pasarlosafios las definiciones en torno al autismo han ido cambiando, esto gracias a nuevos
conocimientos y tecnologias que nos han permitido afinar mas la informacién y como nos

enfrentamos a ella.

El psiquiatra suizo Eugen Bleuler
fueel primero en utilizar el término
“autista’ para describir una forma
deesquizofrenia que se caracteriza
por el aislamiento social.

1908

Se crea la revista mas importante
dedicada a la investigacion sobre el
autismo (Revista sobre el Autismoy
Desérdenes del Desarrollo) el mismo
afio que la investigacion de Israel
Kolvin comienza a mostrar diferencias

entre el autismo y la esquizofrenia.

En la primera edicién del Manual
de Estadisticas y Diagnésticos de
Desérdenes Mentales (DSM), los
sindromes parecidos al autismo
son clasificados bajo el nombre
de esquizofrenia infantil.

20

Elactadederechosdelas personas
condiscapacidades del desarrollo
(DD Atc), revisa la definicién de
discapacidades del desarrollo para
incluir el autismo.



1980

La cuarta edicién del DSM afade
varios subtipos del Espectro autista,
incluido Asperger (50 afios después
de que esidentificado), Desorden
de Rett, Desorden desintegrativo de
lainfancia, Desorden del desarrollo
pervasivo no especificado.

Lared de Control de Enfermedades
y Prevencion del Autismoy Discapa-
cidades del Desarrollo estima que
1 de 68 nifios son diagnosticados
como Trastorno Espectro Autista
(TEA) cada afo.

En la tercera edicion del DSM, el
autismo es considerado una cate-
goria diagnosticada en si misma
por primera vez.

1

1

1

1

1

1

|

o
Con la realizacion de la quinta
edicion del DSM, los subtipos del
espectro autista (Aspergery Rett)
son eliminados. Los individuos son
diagnosticados con trastorno del
espectro autista (TEA) con diferen-
tes niveles de intensidad.

21

Actualmente la definicién de TEA (Trastorno
Espectro Autista) es la expuesta por la quinta
edicion del DMS el afio 2013, donde sustituye
las diferentes categorias propuestas en 1994
para reemplazarlo por diversos niveles de
gravedad de los sintomas.

Hoy en dia, el 2 de abril se conmemora el Dia
Mundial de la Concientizacién sobre el Autismo,
donde se realizan intervenciones, marchas,
exposiciones teniendo com objetivo avanzaren
lainclusién social, a través del entendimiento
de las barreras a las cuales deben enfrentarse
dia a dia las personas con TEA.



CONDUCTAS

Las areas que se ven afectadas por el autismo revelan una serie de conductas asociadas muy
caracteristicas. Conductas que evidencian la manifestacién del TEA, desde mecanismos de
autoregulacién, herramientas de comunicacion, cercania y percepcién fisica, conductas es-
tructurarasy repetitivas, entre otros.

Realiza aleteos constantes
o0 gira sobre si mismo

Muestra indiferencia cuan-
doseledirige la palabrao
sele llamalaatencién.

Tiene unafascinacién por
el orden, hacer hileras,
agrupar

Sefialaloquedesea
utilizando lamano
de un adulto

Poco filtro social, dice
todo lo que piensa al
instante

No es capaz de
simular juegos ni
juega con otros
nifios

Rechazo por
cierto tipo de
texturas en las
comidas

No sostiene la mi-
rada o mira unica-
mente la boca

Taparse los oidos u
ojos por sonido y luz
muy fuerte

Hiperselectivo en la
ropa que utiliza, debi-

Suele hablar sin
parar del mismo
do al material Tiene comportamientos tema

repetitivos y suele repetir

lo que el otro dice.

22



Imagenes extraidas del libro “Autismo: Hacia una expresion del enigma’
de Utah Frith, Madrid, 2004.
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DIAGNOSTICO

El diagnédstico del trastorno espectro autista es bastante complejo de realizar, debido que no
existe una herramienta definitiva y certera para detectarlo, como en otros casos es un analisis
de sangre y/o neuronal. Aproximadamente a partir de los 6 meses de edad se pueden ma-
nifestar comportamientos tempranos de autismo, estos se detectan Ginicamente a través de
la observacion del comportamiento y del desarrollo del nifio. Signos como desarrollo verbal
tardio, comportamientos repetitivos, no fijar la mirada, ecolalia pueden revelar esta condicion.
A partir desde los 2 afios los especialistas pueden realizar un diagnéstico mas certero, ya que
eslaedad que deberfa haberdesarrollado sus capacidades verbales, motorasy sociales de una
manera mucho mas significativa.

Para realizar este diagnéstico se debe abarcar dos areas:

EVALUACION DEL DESARROLLO EVALUACION DIAGNOSTICA INTEGRAL

Evaluacién de destrezas basicas Observacion comLortamientoyde-
sarrollo

Aprendizaje, comunicacién, compor- Audicién, vista, prluebas genéticasy

tamientos, destreza motora. neurolégicas

Entrevistas a la familia

Existe un cuestionario llamado M-CHAT (Modi ed Checklist of Autism in Toddlers) que se efectiia
alos padres de nifios entre 18 y 60 meses, y que permite derivar al nifio a los especialistas que
pueden realizar evaluaciones adecuadas sobre su condicidn. Posteriormente si estas evaluaciones
seadectanaloestablecido en el Manual Diagnédsticoy Estadistico de los Trastornos Mentales,
Texto Revisado o DSM- 1V TR, asi como en la Clasificacién Internacional de Enfermedades, CIE-
10, se puede generar un diagnéstico adecuado.

Extraido del libro “Echolilia” de Timothy Archibald, Estados Unidos, 2010.
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TRATAMIENTOS

ANALISIS CONDUCTUAL APLICADO (ABA):

Desarrollado por el doctor Ivaar Lovaas, es un
modelo de ensefianza conductual basada en
el psicélogo B. F. Skinner. Esta enfocado en el
aprendizaje de habilidades y la reduccién de
conductas problematicas. Es un entrenamiento
altamente estructuradoy exhaustivo, que pre-
tende mejorar habilidades como la atencién,
la obediencia, laimitacién o la discriminacion
mediante refuerzos positivos. Los programas
ABA tienen una duracion de aproximadamente
35 a 40 horas por semanas, con sesiones de
entre dos a tres horas.

ENTRENAMIENTO EN RESPUESTAS CEN-
TRALES O (PRT):

Tratamiento basado en el ABA, fue desarro-
Ilado por el Dr. Robert L. Koegel, la Dra. Lynn
Kern Koegel y la Dra. Laura Shreibman, en la
Universidad de California, en los afos 70. Es
unaintervencién mas natural que el ABA, que
pretende ensefar lenguaje, reducir conductas
perjudiciales,aumentar habilidades sociales,
deautocontrol,académicasy de comunicacion.
Laintervencién es dirigida porel nifio, pues este
vaeligiendo lasactividades. Se usan estrategias
motivacionales con la mayor frecuencia posible.
El programa consta de aproximadamente de 25
horas semanales, aunque la familia afectada
suele adoptarlo como un estilo de vida.

CONDUCTA VERBAL (VB):

Basado también en los principios del ABA, va
enfocadoalaadquisiciény funcién del lenguaje,
sobre la base de |a teoria de Skinner, la cual
agrupa el lenguaje en conjunto de unidades
(operantes) que tienen diferentes funciones.
Segln estas funciones, se motiva al nino a que
desarrolle diferentes habilidades lingiiisticas,
haciendo una conexionentrelapalabraysuvalor.
Este programa consiste en aproximadamente
30 horassemanales, aunque se les recomienda
alasfamilias que integren los principios del VB
asuvida cotidiana.

TIEMPO DE SUELO (FLOORTIME):

Fue desarrollado enlos afios 80 porel Dr. Stan-
ley Greenspan. Esta basado en las diferencias
individuales de cada nifio, y en las relaciones
que establece con el entorno. Pretende ayudar
aalcanzaral nifo un interés en el mundo que
lo rodeay en las relaciones sociales, que pue-
da establecer comunicacién biridireccional y
compleja e ideas y pensamiento emocional.
Setrabaja generalmente con el nifio en el piso,
paratenerunainteraccionasu nivel. Floortime
seimparte en un ambiente de bajos estimulos,
generalmente de dos a cinco horas diarias.

INTERVENCION PARA EL DESARROLLO DE
LAS RELACIONES (RDI):

Fue desarrollada por el Dr. Steven Gutstein
como un tratamiento basado en los padres.
EL RDI pretende mejorar las habilidades so-
ciales, el autoconocimiento, laadaptaciényel
pensamiento flexible. El tratamiento comienza
con el trabajo

con los padres, para luego evolucionar al tra-
bajo en conjunto con mas nifios e ir forjando
y manteniendo relaciones en diferentes con-
textos. EI RDI es usado por las familias en la
vida cotidiana.

TRATAMIENTOY EDUCACION DENINOSCON
AUTISMOY PROBLEMAS DECOMUNICACION
RELACIONADOS (TEACCH):

Es un programa de educacién especial desa-
rrollado por Eric Schopleren1966.Se centraen
entender el autismo (“la cultura del autismo”),
las formas de pensar, entendery experimentar
elmundo del autista, centrandose en identicar
las habilidades de cada individuo. Enfatiza
el aprendizaje en diversos ambientes, para
desarrollarlas habilidades sociales y de comu-
nicacion,de lenguajey bisqueda de empleo. El
TEACCH se imparte generalmente en unsalén
de clases, aunque existen también programas
en casa basados en este tratamiento.
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MITOS

El autismo fue incorporado como una condicién hace pocos afios, los que nos ha llevado a
enfrentarnos a muchas incégnitas y mitos que atn no estan del todo desmitificados y que hoy
en dia es nuestra responsabilidad aclarar, por una condicién respetada, valorada y cuidada
bajo los parametros que corresponden segln lo que entendemos actualmente como Trastorno

Espectro Autista.

Son personas incapaces de sentiro
de expresar afecto

Existe una dificultad al momento de expresar
lasemociones es verdad, pero esto no significa
que no existan. Ellos sienten, rien, lloran, se
enojan, aman, abrazan. Solo que perciben y
expresan las cosas de manera diferente a la
que estamos acostumbrados. Es por eso que
es fundamental contar con un equipo que les
ensefaacanalizary expresar sus sentimientos.

No se damasde un casode autismo
en una misma familia

A pesar de que no existe una causa exacta de
por qué se produce el autismo, existen varios
casos donde se produce mas de un caso de
autismo en la misma familia, por lo que hay
indicadores de que existen factores genéticos
implicados. Si existe un individuo con autismo
en la familia, la tendencia a que se repita es
mayor que en una familia donde no existe un
historial al respecto.

Las personas con autismo son no
verbales, nunca hablaran

Existen diferentes niveles de habilidades ver-
bales, asimismo diversas formas de comunica-
cién. Muchos nifios con autismo son verbales
y mejoran sus habilidades a través de terapias
del hablay lenguaje. Si existe una identifica-
cién e intervencién temprana, aumenta las
posibilidades de mejorar las habilidades de
comunicacién tanto verbal como a través de
imagenes, dispositivos, etc.

El autismo se debe a la vacunacién
infantil.

Se masificd un gran miedo respecto a lo peli-
grosas que pueden ser las vacunas donde se
vinculé la vacuna triple virica con el TEA. Este
estudio se desminti6 con los anos luego de
tres revisiones de expertos donde llegaron a
la conclusién que no existia relacion entre las
vacunasy el autismo.

26

-
EY
=3
o
(o]
(=
o
o
=
i
Q.
[«]N
=
(]
(7]
2
<
[
17
0
[V
(7]
1)

El autismo es una condicién, no una enfer-
medad de la cual hay que recuperarse. Por lo
tanto lo que existe hoy en dia son los avances,
en diferentes areas. Con una estimulacién e
intervencidn adecuada, la evolucién de estos
chicos puede ser impresionante. Esto con el
apoyo de un profesional y por supuesto, del
apoyo constante de la familia.

El autismo o TEA es consecuencia
de unos malos padres, de su falta
de afecto

El autismo es una condicién con la que se
nace, los padres no tienen culpabilidad en el
asunto, pero si esimportante suapoyo, afecto
y constancia. Sea autista o neurotipico, todo
nifo necesita de la presencia de sus padres.
Si bien no los define en su totalidad, de todas
manera es un factor de crecimiento, habilidades
y soporte que todo nifio necesita.



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

Tanto neurotipicos como nifios con TEA pueden
tener grandes talentos. La diferenciaestaenel
tipo de habilidades que suelen tener. Si bien,
todos los nifios son diferentes, los nifios con
TEAtienen una facilidad mayor por los nime-
ros, fechas, memoria visual u auditiva, pero a
diferencia de los neurotipicos, las habilidades
en el rea social o abstracta les es mas dificil.
En definitiva son diferentes habilidades.

Son niflos muy agresivos que se
autolesionan

Las personas con autismo son enormemente
sensiblesy perciben el mundo de manera mag-
nificada, porlo que les es muy dificil adaptarse
y/o modificar sus rutinas. Tienen varios recursos
de autoregulacién pero como todos, muchas
veces no es suficiente. Esimportante compren-
dery guiar este proceso, para que encuentren
formas de regular sus emociones sin hacerse
dafioy conozcan nuevos y mejores recursos.

Tener autismo no significa

no ser humano, sino ser diferente.

Jim Sinclair, 1992.

Todos los nifios con autismo tienen
problemas de aprendizaje

Esto varia segtn el nivel de funcionalidad del
individuo con autismo. El autismo se mani-
fiesta de formas distintas. En algunos casos
se manifiesta a través de dificultades en el
aprendizajey en otras sélo en el area social y
sonmuy buenos en el drea académica. Depende
totalmente del individuo y en que areas se
manifieste la condicion.
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Todo individuo con TEA, como cualquier ser
humano, tiene la posibilidad de “mejorarse”,
sobre todo si existe una intervencién temprana
y constante. Las posibilidades de expresion
verbal, relacién social y aprendizaje son muy
altas si se realizan intervenciones intensas,
tanto en terapia como en el hogar. En cada
instancia de aprendizaje, las probabilidades
aumentan considerablemente.
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Son nifios que no puedeniracolegios
normales

Actualmente la mayoria de los colegios no
estan capacitados para manejara una persona
que tenga un caso grave de TEA. Los nifios se
benefician enormemente de la integracion
en la vida escolar, pero es importante tomar
medidas para que sea de la mejor manera,
tanto como para el nifo como para sus com-
paferos. Finalmente, falta educacién para que
la integracion se efectue de buena maneray
sin riesgos.

Tanto neurotipicos como individuos con TEA
son distintos. Cada uno tiene gustos, mane-
jo de las emociones, habilidades sociales,
comportamientos diferentes. Asimismo se
manifiestan tanto las diversas personalidades
como sintomas puedan existir, todos estos en
diferentes niveles de funcionalidad/gravedad.
Cada nifio es un mundo diferentey es muy im-
portante tenerlo en cuenta para que tengamos
las herramientas para manejarlo.



ACTUALIDAD

5 Entrevista a Roxana Navarro, madre de Matias Espi-
noza. Centro San Vicente Palloti - Fundacién Amanecer.
2018.

Actualmente el Estado de Chile reconoce los Trastornos del Espectro Autista como una con-
dicion de discapacidad segiin el articulo 5°de la Ley 20.422, y se menciona en su Programa de
Integracion Escolar dentro del grupo de discapacidades con Necesidades Educativas Especiales
Permanentes (NEEP), junto con la ceguera, sordera, retardo mental, entre otros.

Pese a esta denominacién, no existen estadisticas sobre el autismo en Chile, lo cual ha sido
un gran tema de discusién; en nuestro pafs se usan de referencia las estadisticas interna-
cionales mas generales, como son los resultados de la OMS y la CDC mientras que en otros
paises como Brasil, Colombiay Argentina han generado estudios propios en torno al autismo.

En Chile actualmente estamos al debe en materias como educacién, salud, trabajo e inclusién
entornoalautismo. Un censo sobre el Espectro del Autismo en Chile es el paso previo a generar
politicas que protejan, respeteny construyan acerca de esta condicion en vez de invisibilizarla.

Enelarea educacional, no existen apoyos estatales suficientes para los nifos que se deben inte-
graral proceso de escolarizaciény cuenten con TEA. La gran mayoria de los establecimientos no
disponen de personal capacitado y especializado para trabajar con esta condicion. Es por esto
que los individuos con TEA se ven generalmente excluidos del sistema educacional cominy
corrientey deben acudir constantemente a especialistas o fundaciones donde deben ser parte
de una extensa lista de espera, buscando incluir a su hijo al mundo.

“..desgraciadamente estamos en unasociedad que todavia no abre la mente a los nifos
con capacidades diferentesy nosolamente la sociedad enssi, sino que desgraciadamente
los colegios todavia estan muy al debe en eso. Asi que ahi estamos en la lucha.”

Porotro lado, en Chile existen agrupacionesy fundaciones privadas (cony sin fines de lucro) que
ofrecen acceso a terapeutas, educadores y apoyo familiar para personas con TEA, principalmente
ninos. Estas agrupaciones, si bien no cubren el sistema educacional hoy en dia, permiten a los
ninos desarrollarlas habilidades sociales, cognitivas y verbales basicas para integrarse al dia a
dia, tanto en relacién con su familia como con otros individuos. Siendo fundamental el apoyo
familiar, a fin de cuentas es la familia quién define si el trabajo en la fundacién rinde frutos o
no, ya que son parte del pilar fundamental del nifio.

Entre las fundaciones y agrupaciones anteriormente mencionadas destacan la Asociacion
Chilena de Padres y Amigos de las Personas Autistas (ASPAUT), la agrupacién de Padres de
Nifos con Autismo (PANAUT), la Comunidad Altaviday la Fundacion Asperger Chile; podemos
categorizarlas como las mas conocidas, pero esimportante que seamos conscientes que existen
muchas mas, mas pequefias quizas, mas humildes, pero igual de importantes.
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EN CIFRAS
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EI TEA afecta en una proporcién mayor a nifios que a nifias
en el mundo. (OMS, 2012)

6:1

Seg(in laOrganizacién Mundial de la Salud, secalculaqueen  Los casos de nifios con TEA es mayora la cantidad de nifios
elmundo, por cada 10 mil personas existen 21 con autismo.  con Sindrome de Down en Chile.

No existe cifra exacta de la cantidad de casos de TEA en Chile, pero si nos basamos en
la dltima Encuesta Nacional de Discapacidad (FONADIS, 2004), el autismo es parte del
grupo de Enfermedades Mentales y del Comportamiento, siendo este el 5,8% de la po-
blacién cifra importante que corresponde a 121.487 personas. Dentro de estas enfermeda-
des podemos encontrar también depresidn, esquizofrenia, trastorno bipolar, entre otros.
Esto seglin la tabla N°28 que presenta la distibucion de frecuencias de las enfermedades de-
claradas, agrupadas segtn las categorias de la CIE 10.

El TEA se ha convertido en un caso atin mas comin de lo que se pensaba, superando las cifras
de los casos de cancer, diabetes y SIDA combinados. Este trastorno se presenta de manera
transversal en todos los grupos raciales, étnicos y sociales, afectando cuatro veces mas a nifios
que a nifias. (OMS, 2012)

De todas formas,todas las enfermedades y trastornos tiene un costo asociado; en el caso del
TEA, este costo se suma, en algunos casos, a una serie de condiciones de orden socioeconémico
que pueden influir de gran manera en el desarrollo de cada trastorno (en referencia a un estilo
de vida, acceso a servicios de salud, etc).

2008

Los datos mas recientes que
maneja el Centrode Control
de Enfermedades de los
Estados Unidos revelan que
enlas tltimasdos décadas
el incrementode casos de

autismo es de 700%. 1998
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COMUNICACION



COMUNICACION

6 Perez Martin, Ana. “Una forma diferente de percibir el
mundo” Espafa. Federacion Autismo Galicia. p. 3.

La comunicacién, en la forma que sea posible, es la que nos permite relacionarnos y darnos
a entender, es la herramienta que utilizamos para transmitir cierto mensaje, desde aspectos
intelectuales y significados literales, hasta las emociones mas profundas. Nos permite desa-
rrollarnos como personas, crecer y vincularnos con el mundo.

Existen diferentes formas mediante las cuales podemos comunicarnosy darnos a entender, lo
que se requiere es que tanto como quien busca comunicarse, como quien interpreta el mensaje,
entiendan el mismo lenguaje y/o cédigo. Estas formas de comunicacién se dividen en dos areas:

COMUNICACION

VERBAL NO VERBAL

ORAL ESCRITA VISUAL CORPORAL

COMUNICACION VERBAL
Tipo de comunicacién en la que se utilizan signos ling(iisticos o simbolos en el mensaje, regidos
por reglas gramaticales que guian la construccién del mensaje.

ORAL
A través de signos orales y palabras habladas de forma gestual.

ESCRITA
Por medio de letras o palabras graficas en papeles o mensajes.

COMUNICACION NO VERBAL
Tipo de comunicacién en la que se utilizan mensajes no verbales, es decir signos nos lingisti-
cos. Esto a través de gestos, expresiones faciales, corporales, fotografias, dibujos, entre otros.

LENGUAJE VISUAL
Es el mensaje que se transmite a través de las imagenes, tanto en movimiento como estaticas,
lo que interpretamos respecto a lo que percibimos a través de la mirada.

LENGUAJE CORPORAL

Se refiere a la comunicacion basada en el significado de los movimientos corporales, gestos,
el espacio personal y la proximidad de una persona a otra. Todo esto de manera consciente u
inconsciente, ya que muchas veces todo lo que no decimos en palabras se expresa en nuestro
cuerpo y manejo del espacio.
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EN EL AUTISMO

Una de las principales areas que se ve afectada en el autismo es el area de la comunicacién
y el desarrollo del lenguaje verbal , siendo un factor de frustraciones e impedimentos en el
area social. Se dice muchas veces que no desean comunicarse, que no les interesa establecer
un vinculo, también se dice que son individuos no verbales y que nunca dejaran de serlo. En
ambos casos nos vemos enfrentados a la falta de informacidn al respecto, es importante que
entendamos que hay areas en que se han desarrollado en forma distinta a los neurotipicos y
eso no significa que exista un deseo de no comunicarse o que esto nunca vaya a cambiar. Se
ha comprobado que con la adecuada intervencidny guia, a través de terapias de lenguaje y el
apoyo familiar, la situacion puede evolucionar significativamente. Esimportante que sepamos
ponernos en su lugary cultivar la paciencia, ya que el proceso de cada individuo es diferente.

En el reportaje realizado por Ana Pérez Martin, donde busca asomarse al mundo del autismo,
nos explica como se ve afectada la comunicacién en esta condicién:

“En cuanto a comunicacidn, no siempre es una ausencia sino una alteracion. Tienen la
voluntad de comunicarse, lo que pasa es que muchas veces no saben cémo hacerlo. ™

Existe una relacion directa entre el deseo de comunicarse y el comportamiento que adoptan;
al no existir una via de comunicacién sencilla, se torna muy dificil lograr una interaccién social
asertiva con el entorno, donde el transmitir necesidades, sentimientos, pensamientos, se ve
limitado. Es poreso que tienden a buscar otras vias de comuicacién. Pero es frustantey lo com-
plejo de esta frustracidn es que puede generar comportamientos disruptivos, como acciones
inadecuadas y/o autodafinas relacionadas a los siguientes propésitos comunicativos:

- Llamar la atencién
- Evitar una peticidn, actividad o persona. Procurar un objeto.
- Recibir retroalimentacién sensorial

Extraido serie de Netflix “Atypical”, Estados Unidés, 2017.
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ABSTRACCION

7 Naranyanan, Ajit. “A word game to communicate in
any language”. TED. 2013. Disponible en: https://www.
ted.com/talks/ajit_narayanan_a_word_game_to_com-
municate_in_any_language?language=es

8 Ibid

“Muchos de los problemas que padecen los nifios autistas tienen un mismo origen,
que consiste en que tienen dificultades para entender la abstraccion, el simbolismo.
Por esa razén tienen muchos problemas con el lenguaje™

Asicomienzalacharla TED de Ajit Naranyanan, ingenieroy desarrollador de aplicaciones para
ayudar a comunicarse a niflos con autismo.

™

Extraido pdgina oficial TEDTALKS, Charla Ajit Naranyanan, febrero 2013.

En su charla nos relata en 15 minutos, como funciona la mente de los nifios con autismo a la
hora de comunicarsey cuales son las principales dificultades a las que suelen verse expuestos.
Muchas veces se les ensefia palabras al nifio, las relaciones entre ellas y su significado, pero
el nifio no adquiere adecuadamente los patrones de lenguaje. Nos explica esta situacién un
ejemplo muy sencillo. Lo primero que hace es mostrarnos una fotografia de un plato de sopa,
imagen que todos reconocemos y entendemos que es, luego, nos muestra un dibujo del plato
desopadetallado, para continuar con uno mas sencilloy terminal en la palabra“SOPA”. s Por qué
hace esto? Busca mostrarnos los diferentes niveles de abstraccién ante los cuales nos podemos
verenfrentadosy cual es el nivel de compresion que podrian llegara alcanzar las personas con
autismo a diferencia de los neurotipicos.

= oo @ ol sow)

Extraido pdgina oficial TEDTALKS, Charla Ajit Naranyanan, febrero 2013.

“Y cuando se llega al lenguaje, pueden ver que se convierte en una palabra, cuyo aspecto y
sonido no tienen nada que ver con el origen o con lo que representa, es decir, un plato de sopa.
Asi que, basicamente, es totalmente abstracto, una representacion totalmente arbitraria de
algo que existe en el mundo real. Y los nifos con autismo tienen tremendas dificultades con
esto. Por eso, muchas personas que trabajan con nifios autistas, terapeutas, educadores del
lenguaje, lo que hacen esintentarayudarlos a comunicarse no con palabras, sino conimagenes.”

Es por esto que la gran mayoria de los trabajos que se realizan con nifos con autismo es a través
de pictogramas, esto para facilitar la comunicacién del nifio con su entorno. Se les entregan
herramientas para que aprendan a expresar sus deseos y/o sentimientos. Ajit Naranyananen la
misma charla nos muestra como se compondria una frase a través del uso de los pictogramas,
una vez entendido cual es el tipo de imagenes que facilitarfan la comprensioén por su nivel de
abstraccion.
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Por ejemplo, si el nifo quiere pedir sopa, ocuparia este conjunto de pictogramas:

| WANT Sovp TON'@HT

Extraido pdgina oficial TEDTALKS, Charla Ajit Naranyanan Febrero, 2013.

Metodologia que ha sido muy utilizada y efectiva los Gtimos 30-40 afios. Naranyanan creé
una aplicacion llamada Avaz que hacia mas inmediata la construccin de estas frases a través
de imagenes. Una vez construida la oracidn, las imagenes se traducen en audio para facilitar
la comprension e interaccion. Pero existia algo que nos estabamos perdiendo respecto a los
diferentes tipos de abstracciéon. Entendimos el primer nivel, que tiene que ver con la palabra
con la que estamos trabajando, pero luego pasamos, a como se construye la oracién, donde el
orden de las palabras, varia completamente su significado, es decir, la gramatica.

GRAMMA R

Extraido pagina oficial TEDTALKS, Charla Ajit Naranyanan, febrero 2013.

Para solucionar esta nueva problematica, Ajit propone la siguiente metodologfa. En vez de
complicarse buscando la forma de como ensefiarle gramatica a un nifio con autismo, descubrié
que esto podia ser muchisimo mas sencillo a través de realizar una serie de preguntas, involu-
crando personajes, intenciones y temporalidad.

Extraido pagina oficial TEDTALKS, Charla Ajit Namnyanan febrero 2013.
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RUIDO PSIiQUICO

9 Asociacién Americana de Arteterapia (AATA). “Qué es
arterapia”. Estados Unidos, 2013.

Como vimos anteriormente en el proceso de comunicacion existen miltiples factores que di-
ficultan este proceso o que lo impiden completamente. Los que mas conocemos son factores
externos, de codigo, error de lectura, entre otros, donde el canal donde nos comunicamos se
ve distorsionado por otra sefial, cuando el idioma al que nos enfrentamos es distinto, imagen
o texto dafiado, entre otros.

Entonces, hablamos del concepto de ruido. Entendemos por ruido cualquier interferencia que se
produzca en la comunicacion que impida que esta se logre, consistiendo en toda perturbacién
en el proceso comunicativo, que distorsiona o u oculta el mensaje.

Existen otros tipos de ruidos, que muchas veces pasan desapercibidos ante nuestros ojos y
son alin mas complejos de trabajar. Es cuando nos referimos al rudio interno, es decir, ruido
psiquico. En las enfermedades y/o condiciones mentales es comdn que exista un factor interno,
quedificulte oimpide el acto comunicativo. Por ejemplo las lesiones cerebrales como la afasia,
pueden afectan a la capacidad de codificaciony decodificacién de un mensaje. En enfermedades
como laesquizofrenia, la percepcion de la realidad se ve tan distorsionada por las alucinaciones,
que utilizan un lenguaje de forma practica, son ambiguosy pierden orden légico, lo que impide
que el interlocutor pueda entender el contenido real del mensaje. Por otro lado el alzheimer,
a medida que la enfermedad avanza las personas experimentan una gradual disminucién en
su capacidad para comunicarse de manera clara, no encuentran las palabrasy las reemplazan
por otras, pierden el sentido de la conversaciony las normas sociales a la hora de relacionarse,
entre muchos otros aspectos.

¢Hay alguna forma de que podamos visualizar esto? Varias enfermedades mentales pueden
ser vistas a través del estudio de las conexiones neuronales, lo cual nos ayudara un poco a
entender este “ruido mental”.

Esta es unaimagen del tejido cerebral en el alzheimer; los puntos negros son las neuronas, las
lineas sus axones, mientras que los ovillos café descritos como “chatarra’; podriamos entenderlos
bajo este contexto, como el ruido. El cerebro de una persona que padece Alzheimer se va atro-
fiando con el tiempo,y genera estos ovillos que interfieren las conexién neuronal, la cual afecta
directamente ala memoriay como mencionamos anteriormente, la capacidad de comunicarse.
Podemos ver en esta imagen la interferencia neuronal que perturba el proceso comunicativo.
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EN EL AUTISMO

En el caso del autismo es similar. Nos encontramos un ruido psiquico provocado por el alto nivel
de percepcion sensorial, aclstica, luminica, auditiva, entre varios canales. Al ser tan elevado
este nivel de sensibilidad se aislan un poco del mundo externo, para cuidar su interior. Estan
ensimismados, viven en un mundo privado al cual es muy dificil acceder,donde las habilidades
paracomunicarse e interactuar de forma asertiva son muy limitadas. El ruido mental y sensorial
estanintenso, que opaca todo el resto, lo silencia. Silencio magnificado debido a las dificultades
que padecen en el desarrollo del lenguajey el comprender gestos no verbales, como el contacto
visual y las expresiones faciales.

Es por esto que se lucha por una via de comunicacién diferente, que nos permita trabajar el
ruido mental, minimizarlo, para poder accederal otro. Una de estas vias es la de la creatividad,
la expresion artistica.

Muchas veces el ruido nos impide comprender del todo que es lo que esta pasando por nuestra
mente o que es lo que esta sintiendo nuestro cuerpo; ahi es donde el arte nos invita a expre-
sarnos de una manera diferente, ya sea a través de una creacion privada o una guiada por un
arteterapeuta. Como breve resumen, segiin la Asociacién Americana de Arteterapia, esta se
define como:

“Oportunidad de expresidon y comunicacion no verbal, mediante la aplicacion para
solucionar diferentes conflictos emocionales y para fomentar la autoconsciencia y el
desarrollo personal, utilizando el arte como medio para ayudara encontrar unarelacion
entre el mundo exteriory el mundo interior del individuo™

Imagen extraida de la pagina oficial del ilustrador Asaf Hanuka, Israel. 2016.

Esta imagen, es un fragmento de la obra llamada Viral, del ilustrador Asaf Hanuka. Asaf vive
en Israel, Tel Avivy fue nominado al premio Hugo a la Mejor Historia Grafica.

La relevancia de esa imagen es que es logra comunicar a través del humor grafico, el proceso
del arteterapia, de como una mente perturbada, llena de ruido, es capaz a través del arte, de
externalizary poder plasmaren un papel parte de su mundo interno, sus problemas, todo esto,
visto como un proceso terapéutico, de sanacion.
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ECHOLILIA

10 Archibald, Timothy. “Echolilia: Sometines | Wonder”,
Revista Time, Estados Unidos, 2010.

Echolilia es el proyecto de Timothy Archibald un fotégrafo norteamericano, padre de Elijah,
su hijo con Trastorno de Espectro Autista. El libro Echolilia narra la experiencia vivida junto a
Elijah, nos muestra su cotidianeidad, la vida dentro de su hogar, situaciones e imagenes que
no veriamos constantemente. Es una invitacién a mirar con nuevos ojos, a maravillarnos tanto
como entristecernos. Lo mas potente de la obra de Archibald es la capacidad de narrar la vida
interiory los sentimientos de su hijo Elijah, a través de |a fotografiay a la vez, la mirada que el
tiene como padre, tanto de los momentos buenos de como los mas complejos.

El autor cont6 en una entrevista para la revista Time, de como nace este proyecto. A la edad de
5 afnos Elijah fue diagnosticado con el Trastorno Espectro Autista, las fotografias comienzan
como una documentacién del comportamiento de su hijo, como herramienta para los médicos
y para el mismo padre, ya que en un inicio era muy dificil comprender la condicién de su hijo.
Proyecto que duré 3 afios, que partié con Timothy buscando entender a su hijo y que termind
con Elijah queriendo participar de la creacion de las fotografias.

El titulo del libro nace como adaptacién de la palabra palabra Ecolalia, que se utiliza en la
comunidad autista para referirse al habito de la repeticion, comportamiento muy comtn en el
TEA. Timothy ve el proyecto fotografico como una manera de copiary visualizar a su hijo como
una forma de repeticion, permitiéndose a través de las fotografias verse a si mismo de nuevo.

Timothy nos invita a esta repeticion, la repeticién de Elijah. Este nifio autista de 5 afios estaba
obsesionado con objetos mecénicosy era socialmente muy retraido. En sus fotografias podemos
verlaformaderelacionarse e interactuar con los objetos que tiene su hijo. Desde su ocupacién
como escondite o guarida, la interaccién con ellos como caja de resonancia, la poca ropa que
pareciera utilizar y su tendencia a experimentar con su rostro. Esto, mencionado a modo de
resumen, donde se busca destacar que cada nifio tendra su modo de relacionarse y que este
modo, es una forma de comunicacién. Al final de cuentas, el libro trata de Elijah, de como Eli-
jah ve el mundo, que cosas le acomodan, que cosas le disgustan y que elementos utiliza para
comunicar cada parte de él.

Timothy comenzd a capturar estos momentos como una forma de lidiar con el diagnéstico de
su hijo, aprender de su particular forma de relacionarse con el mundo, dejar ir la necesidad
de control ante las situaciones con Elijah y comenzar a conectarse de verdad con él. Relata
que este proyecto fue la gran fuerza unificadora con su hijo, donde pudieron trabajarjuntosy
entenderse mutuamente:

“La gente recurre a todo tipo de medidas desesperadas para sentir que estan haciendo

algo: una dieta, un medicamento nuevo, un médico especial y esto me ayudé a sentir
que estaba haciendo algo. Conseguimos trabajar como iguales en algo “©°
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Imdgenes extraidas del libro “Echolilia” de Timothy Archibald, Estados Unidos, 2010.
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ATENCION VISUAL

11 Klin, Ami.“A new way to diagnose autism”. TED. 2011.

Disponible en: https://www.ted.com/talks/ami_klin_a_
new_way_to_diagnose_autism?language=es#t-1029107

12 Ibid

13 Ibid

Uno delas conductas claves en la deteccion temprana del autismo, es la capacidad de mantener
contacto visual desde los primeros meses de vida. Se dice que los bebés vienen al mundo con
predisposicion al contacto visual, que miran mucho mas a la cara que cualquier otra parte del
cuerpoy que miran mucho mas a los ojos que otra parte de la cara. En estos primeros meses es
donde podemos detectar si es posible o no que el nifio desarrole autismo, acorde a su conducta
visual. Es de ahi que nace la idea de realizar un seguimiento ocular en los nifios, para detectar
donde esta centrada su atencion.

Ami Klin es un psicélogo estadounidense que se dedicé a la investigacién en torno al autismo
y el estudio de las sefiales visuales. Junto a un equipo de investigadores del Marcus Autism
Center realizé un proyecto tecnolégico de seguimiento ocular para medir la forma en que los
ninos veny responden a las sefiales sociales, asegurando asi que gracias a esta tecnologia po-
drian detectar antes de los 6 meses, sefiales pertenecientes al Trastorno del Espectro Autista.

En el afio 2010 Ami participd en una Charla Ted donde resumi6 este proyecto, relatado desde
la experiencia individual, motivaciones personalesy el producto final.

Senala el caso de una chica de15 meses con la que buscé generar una interaccion, le hizo sefias,
juegos, sonidos, puso su rostro a 5 cm del rostro de ella buscando contacto visual y nada. La
pequena sigue ensimismada como si no tuviera a nadie en frente, no le modifica en absoluto
la presencia de este extrafo: tenia autismo. Klin destaca esto a modo de compararlo con un
neurotipico, diciendo que es literalmente imposible invadir el espacio fisico de alguien y no
tener una reaccién. ;Qué hariamos nosotros si tuvieramos a un individuo a 5 cm de nuestra
cara? ;Cudl seria nuestra reaccion?

“Recuerdo cuando interactuaba con esa nina de 15 meses, que lo que se me vino a la
mente fue: ;Como entras en sumundo? ;Esta pensando en mi? ;Esta pensando en otros?
Bueno, es dificil hacerlo, porlo que tuvimos que crear la tecnologia. Basicamente, tenia-
mos que adentrarnos en un cuerpo. Teniamos que ver el mundo a través de sus 0jos.”

Extraida de la pagina oficial de Autism Speaks, Estados Unidos, 2014.
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El contacto visual juega un papel clave en la interaccién social y en el desarrollo, es el primer
vinculo que el bebe desarrolla con el entorno, al poder medir lo que veny no ven los nifios desde
que nacen, facilita una intervencién temprana. Durante la investigacion les ponian videos de
mujeres carifiosas, calidas y observaron que los nifos tendian a mirar el panorama completo,
los ojos, la boca, el cuerpo de las mujeres, también ponian atencién en los juguetes u otros
objetos. Se descubrié que los nifios a quienes luego se les diagnosticd autismo, tendian a alejar
su atencion de las mujeres y observaban mucho mas los objetos; de mirar a las mujeres cen-
traban su atencién mas en el cuerpo o boca en vez de los ojos, a diferencia de los neurotipicos.
Al centrarsuatencion mas en el cuerpoy boca, tienden aignorar los movimientos socialmente
significativos, la mirada de las personas habla sobre lo que el otro esta pensando, tiene una
carga personal, las situaciones comienzan a tener significados; de saltarnos esta interaccion
visual perdemos muchos cédigos sociales que nos permiten adaptarnos mejor a la sociedad.
Ami Klin explica que al prestar menor atencién en la expresion facial o direccién de la mirada
se pierde una gran informacién social que transmiten estos gestos, probablemente afectando
el desarrollo del nifo:

“(...) cuando alguien esta mirando algo no solo le dan una indicacién direccional, sino
quedanelsignificado de laotra persona, sobre ese objeto, la actitud, y pronto empiezan
a construir este cuerpo de significados, pero significados que fueron adquieridos en
el marco del campo de la interaccion social. Esos son significados que son adquiridos
como parte de sus experiencias compartidas con otros.”?

4

e | ! 1
Extraido pagina oficial TEDTALKS, Charla Ami Klin, septiembre 2011.

ParaKlin es muy importante la deteccién temprana del autismo, para generar una intervencién
adecuada a tiempo y entregarles las mejores herramientas para que se puedan desarrollar
librementey puedan aprovechar sus fortalezas, desde el punto de vista del autismo:

“Sentimos que los individuos con autismo, tienen una perspectiva muy especial del
mundo, y necesitamos diversidad, y ellos pueden trabajar muy bien en algunas areas
defortaleza: Situaciones predecibles, situaciones que pueden definirse. Porque después
de todo, aprenden sobre el mundo, en vez de aprender a como funcionaren él. Y estos
individuos son los que tienen habilidades. Queremos liberarlos de eso. Queremos que
la proxima generacion de individuos con autismo sean capaces no solo de expresar sus
fortalezas sino de cumplir su promesa™
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TRANSDUCCION

Antes de hablar de la transduccidn, quiero abordar un término mas simple, mas familiar para
todos, la traduccion. Segin la Real Academia Espafola se entiende como:

Del lat. traductio, -onis ‘accién de pasar de un punto a otro', ‘traslado’.
1.f. Accién y efecto de traducir.
2.f. Obra del traductor.
3.f Interpretacidén que se da a un texto.

Si bien, en este proyecto no trabajamos con diversos idiomas que traducir, si podemos hablar
de un traslado de informacion, pero es un traslado de informacion a otro tipo de cédigo. Es
por esto, que debia encontrar un término mas acorde, mas cercano y que resumiera el proceso
de este proyecto. Es aqui cuando nos encontramos con la transduccion. Se entiende por trans-
duccién como la transformacién de un tipo de sefial o energia en otra de distinta naturaleza.
Término que se utiliza en diferentes campos, como en la electrénica, biologia celular, entre
otros. Pareciera que alin no calza del todo, entonces ;Por qué decido trabajar este término?

Hemos hablado durante un rato sobre la comunicacién, sus diferentes procesos y soportes; y
como hemos destacado, el déficit que existe en el autismo. Este proyecto nace de asimilar las
dificultades que existen en el autismo y de querer transformarlas a un medio, transformarlas
en un cédigo mas sencillo de comprender.

Hoy en dia existen muchos textos cientificos que nos pueden explicar el autismo, sus sin-
tomas, conductas y tratamientos, pero son complejos de entender, y como hemos visto,
el universo del autismo es muy amplio, se desarrolla distinto en cada individuo y no hay
forma que podamos abarcar toda esta informacion. Es muy dificil explicar una condicién
que conlleva tantos elementos, desde el mas cientifico hasta el mas emocional. El au-
tismo no es Gnicamente una lista de conductas con las que trabajar, es un proceso fami-
liar, emocional y social muy potente; siendo este proceso el que muchas veces prestamos
menos atencién y es el mas fundamental para el avance y crecimiento en torno al TEA.

Buscamos un nuevo cédigo, donde podamos abarcar desde la informacién mas dura y con-
creta a lainformacién mas sutil y profunda. En un lenguaje comiin, donde no necesitamos un
conocimiento cientifico, una educacién superior para comprender lo que se busca comunicar;
aquies donde escojo el lenguaje visual, la ilustraciony la animacién, como lenguaje comdn. Y
los relatos como informacion mas experiencial e (inica que cientificay generalizada. Buscando
apelaralaemociony empatia a través de la unién de ambos.

Me aferro a laidea de transduccién como un concepto que apoya mi proyecto en el proceso de
pasarun relatoy un sentimiento a una animacion; de pasar unadefiniciény un conceptoa una
ilustracion. Entender la transduccién como un proceso que me permitira comunicary abordar
un nuevo punto de vista del autismo.
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RELATOS ILUSTRADOS

Relatos Ilustrados, es un movimiento de Espafa que busca la unién entre dos disciplinas, la
ilustraciony el relato. Mi proyecto se trata de pasar un relato a una ilustracion, que tiene como
misidén encontrar un nuevoy mas completo cédigo; por otro lado Relatos llustrados crea relatos
a partir de ilustraciones previamente realizadas, invitando a la interpretacién e imaginacion
de varios autores. Como ellos mismo declaran en su fanpage: “Porque la unién entre dibujo y
letras hace la fuerza”.

\\\ 7 o>
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/

Extraida de la pagina web www.relatosilustrados.com “La piscina de aislamiento’, Espaiia. 2017.

43




44



NEUROCIENCIA



“La neurociencia es, por mucho, la rama mas excitante de la ciencia, porque el cere-
bro es el objeto mas fascinante del universo. Cada cerebro humano es diferente, el
cerebro hace a cada ser humano tnico y define quién es.””

- Stanley B. Prusiner (Premio Nobel de Medicina, 1997)



GLOSARIO

NEUROTIPICO

SINAPSIS

PODA SINAPTICA

MATERIA GRIS

MATERIA BLANCA

ESPINA DENDRITICA

CEREBELO

NEURONA

NEURONA ESPE]JO

14 Sinclair, Jim. “A note about language and abbrevia-
tions”, Estados Unidos.1998.

15 Asociacion Educar Para el Desarrollo Humano, “Glo-
sario de Cienciasy Neurociencias”, Argentina.

“Neurotipico, 0 NT, una abreviatura de neurologicamente tipico, es un neologismo ampliamente
utilizado en la comunidad autista como etiqueta para las personas sin Trastornos del Espectro
Autista. En su uso original se referfa a cualquier persona que ni es autista ni tiene un cerebro
similar al autista; posteriormente se estreché el alcance del término para referirse a las perso-
nas con una neurologfa estrictamente tipica, es decir, sin ninguna enfermedad neurol6gica.™

“Contacto entre la terminal del ax6n de una neuronay las dendritas de la neurona siguiente.
Es el punto en donde se transfiere informacién entre neuronas.

Proceso en el desarrollo del cerebro por el que se desechan las sinapsis (conexiones entre células
del cerebro) que no se utilizan. Durante la fase de poda, la experiencia y el medioambiente
deciden qué sinapsis se van a desechary cuiles se van a conservar.

La sustancia gris corresponde a la parte del sistema nervioso central en donde se encuentran
agrupados los somas o cuerpo neuronales, dendritas, terminales axonales, células de gliay
abundantes capilares que alimentan a los diferentes tipos de células nerviosas a los cuales esta
sustancia debe su color mas oscuro, es decir, el gris.

Los tejidos nerviosos conocidos como sustancia blanca se definen basicamente como un con-
junto de axones (prolongaciones neuronales) que tienen su origen en la neocorteza cerebral,
en los nicleos o centros del telencéfalo, en la formacién reticular y también en los ntcleos
basales. La sustancia blanca se correlaciona con |a generacién del aprendizajey la memoria.

Son mindsculas eventraciones situadas en la superficie de las dendritas neuronales. Cada una
de estas espinas se comunica a través de una sinapsis con el botén terminal axdnico de otra
neurona. Cuanto mayor es el tamafio de la espina dendritica, mayor es la cantidad de impulsos
eléctricos que puede intercambiar. Fueron descritas por primera vez por Ramény Cajal en1888.

Localizado en |a porcidn posterior del craneo, en la denominada fosa posterior, se encuentra un
segundo “pequeno cerebro’ (traduccion literal de “cerebelo” en latin). (...) Como el cerebro, tiene
un corteza formada por sustancia gris, sustancia blanca subcortical y ndcleos grises profundos
denominados ndcleos cerebelosos.

Célula especializada en |la generacion, transmisién y conduccién de sefales eléctricas.
Se denominan neuronas espejo a una cierta clase de neuronas que se activan cuando un animal

0 persona ejecuta una acciéon y cuando observa esa misma accién al ser ejecutada por otro
individuo, especialmente un congénere.”™
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EL CEREBRO

16 Biblioteca Brincar “La neurocienciay el autismo”,
Argentina, 2016. <http://biblioteca.brincar.org.ar/
la-neurociencia-y-el-autismo/>

17 Ibid

Para entender de mejor manera lo que es el autismo, es importante que entendamos como
funciona el cerebro de un nifio autista, cémo procesa la informacién que recibe y como la ex-
presa en suentorno. Hemos aprendido que cada mente es un universo distintoy complejo, ya el
procesamiento de informacién de un neurotipico significa un sinfin de sutilezas, de variables,
de dificultades; el area de la neurociencia es una de las areas, mas complejas en el ambito de
la medicinay es por esto que debemos trabajarla con el respetoy cuidado que se merece. Es la
disciplina encargada de investigar las interacciones existentes entre las diferentes dimensiones
del cerebro humano, es decir, las conexiones neuronales.

Al pasar los afios, se han realizado muchos estudios en torno al autismo, donde se habia con-
cluido através de la neurociencia que el autismo no era definido porque el cerebro tuviera una
estructura muy diferente a la de los “neurotipicos” o por que existiera un déficiten su estructura,
pero gracias a la tecnologia, se ha podido ahondar mucho masy descubrir que mas que un
problema de estructura, es causado debido a un problema de sincronizacion.

“La investigacion actual nos indica que el autismo es la manifestacion conductual de
una “mala conexién cerebral, un cerebro con insuficiente interconectividad y sincro-
nizacion entre maltiples regiones dispares.”*

Esto radica en conflictos para procesar la informacidn; al existir esta “mala conexion cerebral”
toda informacion multisensorial es procesada de manera errénea, transmitiendo al cerebroy
por ende al cuerpo, que algo “no esta bien”, esto produce que el nifio se comporte de manera
atipica con los objetos y con su entorno. Por esto es que en los niflos con autismo su tendencia
es a enfocarse en estimulos estaticos, o tareas repetitivas, donde se requiere un nico foco de
atencion. Toda tarea que implique ampliar su campo de vision y de percepcién puede parecer
abrumante, como comprender historias, 0 aprender tareas nuevas con reglas nuevas, todo aquello
que requiera coordinacién de multiples regiones del cerebro tendran la tendencia de evitarlo
a toda costa, por la alta demanda que requiere para ellos. Por otro lado, el procesamiento de
informacién mas estatica es mas rapida debido a la fortaleza de la interconectividad localizada:

“En la ausencia de fuerte interconectividad y sincronizacion global, las tareas que re-
quieren integracion de la informacion dindamica desde mdltiples canales (como ser la
interaccion social, la comunicacién y el razonamiento abstracto) son un gran desafio

para las personas con autismo.””

Afinde cuentas, el autismo es el resultado de un cerebro pobremente conectado y sincronizado.
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CONEXIONES NEURONALES

El Trastorno del Espectro Autista presenta diferencias tanto en el desarrollo de la anatomia del
cerebro como su conectividad. La neuroimagen, técnica que nos permite verimagenes en vivo
del cerebro nos ha permitido descubrir estas diferencias anatémicas y de conectividad que en
un pasado no hubiera sido posibles. Se han descubriento diferencias anatémicas en:

CEREBELO
AMIGDALA-HIPOCAMPO
FRONTO-TEMPORAL
CAUDADO NUCLEOS
MINICOLUMNAS

NEURONAS

GROSOR CORTICAL

Si bien las diferencias anatémicas fueron las primeras en descubrirse, ya que era mas sencillo,
luego se llegd a la conclusién que el TEA no podia limitarse (nicamente a la materia blanca
del cerebro, y que la materia gris, es decir las conexiones neuronales, también se deberian ver
afectadas por esta condicion.

The Procedings of the National Academy of Sciences (PNAS) publicé un estudio donde Christine
Eckerjuntoasuequipo de trabajo del Instituto de Psiquitaria del King's College London, realiza-
ron resonancias magnéticas a 68 adultos con TEA buscando detectar que tipo de conectividad
anormal existia. En un principio se contaba con estudios tinicamente de la materia blanca
cortical que podian evidenciar signos de autismo, sin embargo este estudio busca demostrar
que tanto la materia blanca como la materia gris se ve afectada en individuos con TEA. A través
de la resonancia magnéticay de medidas de distancia de separacién cortical se descubri6 que
la longitud de las conexiones de cableado en las regiones fronto-temporales del cerebro eran
significativamente menores en los adultos que padecian en autismo que en los neurotipicos.
Estas diferencias podrian predecir significativamente la gravedad de los sintomas sociales y
repetitivos.
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Extraida de la pagina web www.pnas.org “Intrinsic gray-matter connectivity of the brain in adults with autism
spectrum disorder”, Londres, 2013.
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Sumado a las diferencias anatémicas y de conexiones neuronales, nos encontramos con las
conexiones sinapticas. Estas conexiones se eliminan gradualmente si el cerebro las considera
innecesarias, ya que la produccién de estas es muy grande. Lo que ocurre en el autismo es
que dichas conexiones no se eliminan tan facilmente, es decir, el Ilamado proceso de poda no
ocurre, por lo que la cantidad de sinapsis que ocurre en el cerebro de un nifio con autismo es
mucho mayor al de el cerebro de un neurotipico. Es decir, el cerebro de unindividuo con TEA se
podria decir que esta hiperconectado, lo que estaria directamente relacionado con el nivel de
percepcidn sensorial aumentado, ya que el cerebro no hace el filtro necesario de los estimulos
recibidos, por ende, la respuesta a ellos.

-

Extraida de la pagina web www.abc.es “El cerebro de las personas con autismo tiene un exceso de conexiones”,
Estados Unidos, 2014.

Se realiz6 un estudio del tejido cerebral post mortem donde se demostrd que la cantidad de
espinas dendriticas era mucho mas densa en los nifios y adolescentes con autismo que en
el resto de los nifios del grupo control, lo que evidencié una falta de poda sinaptica, es decir
una anomalia en este proceso que deberfa ocurrir naturalmente. Estudio basado en el nivel
de actividad de mTOR, proteina que ayuda a controlar diversas funciones celulares, desde
la multiplicacion a las células hasta la supervivencia. Esta proteina en los nifios con autismo
estainusualmente alta, lo que aparentemente interferiria con la poda sinaptica, los nifios con
autismo han hiperactivado mTOR de manera constante, generando esta sobre-abundancia
en el cerebro. Esta sobre-abundancia es la que estaria interfiriendo con el funcionamiento del
cerebro, al producirse una poda sinaptica normal, estos funcionamientos y comportamientos
podrian ir mejorando.

Es por esto que este estudio es tan importante, afirma Jeffrey Lieberman, profesor de Psiquia-
triaen CUMCy director del Instituto Psiquiatrico del Estado de Nueva York, ya que nos podria
acercar a una nueva estrategia terapéutica en el autismo, abordandolo desde la bisqueda de
una poda sindptica normal. Si bien se ha trabajado con varios medicamentos, ha sido unica-
mente experimentado con ratas hasta el momento, ya que es muy peligroso en personas con
autismo, ya que pueden ser tdxicos o producir efectos secundarios muy fuertes, sin embargo es
un acercamiento a encontrar un mejor medicamento para trabajar esta anomalia.
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El doctor Daniel Smith, Ph.D. director senior de Autism Speaks en la neurociencia del descu-
brimiento, nos plantea una visién muy interesante. Hemos pasado muchos afios criticando el
comportamiento de los individuos con TEA, muchas veces desde laignorancia, desde la faltade
informacién o desde una respuesta emocional; es muy importante para esta condiciony para
nosotros como sociedad que dejemos de realizar estas valoraciones subjetivas del comporta-
miendo de estos individuos y que empecemos a querer y buscar entender el comportamiento
y los procesos cerebrales. Muchas veces nuestra respuesta ante el mundo esta directamente
ligada a como esta conformado nuestro cerebro, por ende, como percibe nuestro cuerpoy pos-
teriormente lo procesa. Para realizar avances en el autismo es fundamental que entendamos
estos procesos cerebralesy corporables que se ven afectados en el autismoy que afectan el dia
adia, solo asi podemos tener una vision de la medicina positiva en torno al autismo, el dia en
que dejemos de formular criticas y comencemos a estudiar e investigar, para ahondar en toda
area que influya en la persona, ese dia prodemos ayudar.

La tecnologia nos ha permitido aumentar de forma considerable estas bases de informacién,
desde la percepciény respuestas a estimulos sensoriales, hasta la cantidad de conexiones que
pueden existir en el cerebro. Dentro de los estudios realizados se ha descubierto y se ha vuelto
constante, que las interconexiones neuronales son notoriamente densas y que esto estaria
afectando fuertemente a los niflos en sus comportamientos o sus intereses restringidos.

De todos modos no podemos hacer caso omiso a que esta hiperconectividad que existe también
trae cosas positivas, s6lo que tiene mas que ver con el area académica y de destrezas particu-
lares que componen a los nifios con autismo; suelen ser ser excepcionales en el area que es de
su interés, suelen destacarse. El problema es a |la hora de equilibrar estas habilidades y poder
ser habil tanto en el drea académica como en el area social, o hasta personal, y ahi, es donde
necesitamos ayuda.

Extraida de la pagina oficial del ilustrador Aad Coudappel, obra “autism” http://www.aadgoudappel.nl
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INTEGRACION SENSORIAL

18 Pérez Martin, Ana “Una forma diferente de percibir
el mundo” Espana, Federacion Autismo Calicia, 2012.
pp1-12.

19 de Campoamor, Ramon “Las dos linternas ” Ma-
drid,1846.

Existe muchas areas afectadas por esta formacién atipica del cerebroy sus conexiones neuronales,
una de esas es la integracion sensorial. La integracion sensorial es el proceso de organizacion,
interpretacion de estimulos del mundo externo que recibe el cuerpo, proceso que ocurre en el
sistema nerviosoy que nos permite percibir condiciones luminicas, de temperatura, dolor, hasta
percepcion de nuestro propio cuerpo (donde estan nuestros brazos, piernas, etc.). La integracion
sensorial se centra en tres sentidos basicos:

VESTIBULAR TACTIL PROPIOCEPTIVO

Probablemente estamos mas familiarizados con lavisiony la audicion, pero estos tres sistemas
se hanido desarrollando dentro de nosotros hasta antes del nacimiento. Son los que nos per-
miten interpretar el mundo externoy sus estimulos de manera que podamos responder de una
forma“correcta’aeste,y asiadaptarnos al medio ambientey la sociedad. Pero la verdad, es que
esto puede variar, nos vemos enfrentados diariamente a varias dificultades que se presentan
dentro de estos sistemas, incluida la vision y la audicién, donde la percepcién del mundo y
su interpretacion se ve distorsionada, por lo tanto, asi mismo la respuesta a ella. En los nifios
tendemos a ver deficit en funciones sensorio-integrativas, las cuales provocan torpeza motora,
retrasos en el lenguaje, escasa motricidad fina, percepcién corporal, entre otros.

Unade las situaciones ante las cuales nos vemos expuestos en el autismo, es la dificultad en el
filtrado de informacién, los individuos con TEA tienden a tener dificultades a la hora de decidir
que estimulos responder o cuales ignorar, tienen tan alto el nivel de percepcién sensorial, que a
la hora de verse expuestos a mdltiples estimulos no logran filtran la informacién importantey
caen enlasaturacién sensorial,impidiéndoles relacionarse con el medio ambiente de manera
natural, suelen parecer desincronizados con su entorno.

Otra area que se ve fuertemente afectada es la propiocepcién, compuesta por “propio”’, que sig-
nificade uno mismoy “cepcién” que significa consciencia. Es decir, la consciencia de uno mismo,
de nuestro cuerpo, nuestra postura, nuestro cuerpo respecto al medio que nos rodea. Los nifios
con TEA tienden a tener problemas con la localizacion de los estimulos tactiles, al tener poca
consciencia de su cuerpo asi como de su postura corporal. Suelen ser bastante descoordinados o
rigidos al moverse, es por eso que muchas veces elementos claves en el diagnéstico es la evidente
dificultad al relacionarse con su propio cuerpo, por consecuencia, su cuerpo con el ambiente.

Los estimulos luminicos como los tactiles suelen ser mas evidentes para los neurotipicos, muchas
veces nos hemos visto ante una luz que encandila, o un sonido que esordece. Son estimulos tan
potentes que son capaces de opacar todos los otros, debido a la saturacién que nos provoca.
Imaginense esto todos los diasy con todos los estimulos. Esto pasa en el autismo. El area visual
y auditiva es tremendamente sensible, es por eso que tienen a parecer asustados o precavidos
alahoradeiraunlugar que no esta dentro de su vida cotidiana.
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El sonido de los autos, las luces de un mall, un cumpleafios y asi. Todos estas son situaciones
que pueden provocar un desequilibrio tanto sensorial como emocional en un nifio con autismo.

“Las personas con autismo tienen problemas para integrar ciertas sensaciones. Estas
son medidas por un receptor y mediadas por el sistema nervioso central. Y para ellos
existe una dificultad en esta mediacién. Las respuestas no son las adaptativas. Por
ejemplo, un sonido suave ellos lo sienten muy fuerte. O una luz tenue resulta para
ellos encandilante.”

Lo interesante y que hemos visto a través del desarrollo de este proyecto, es que al ser cada
individuo tan distinto al otro, que esto puede variar de una persona a otra, o de un minuto a
otro, puede a veces registrar sonidos de manera muy intensa, como que pasen desapercibidos,
asi mismo con los estimulos visuales, puede prestar mucho atencién a un objeto o estimulo,
como ignorarlo completamente de su campo visual.

Esta alteracion en los sentidos se puede resumir como hipo o hipersensoriales; es verdad que
cualquiera de nosotros puede serlo, pero la diferencia en el autismo, es que pueden pasar de
ser hipo a hiper en la misma sensorialidad, la misma colonia que le gusté 10 minutos atras,
puede no gustarle ahora mismo.

Hemos visto los tres sentidos basicos asi como los dos mas conocidos, pero no nos olvidemos,
como mencionamos recién el olfatoy el gusto, que no pueden pasar desapercibidosen el diaa
diade unnifio con TEA. Esto ya que suelen tener conflictos con muchos tipos de comida debido
a su textura, sabor o forma o tener fascinaciones muy especificas con cierto tipos de comida,
asi como con los olores, el olor le puede ser tan desagradable que tienen que irse del lugar en
el que estan. Todo va a depender del individuo, de su personalidad, de sus dificultades, gustos,
miedos; todo varia demasiado seglin quien este observando y percibiendo el mundo.

Por esto destaco la frase del poeta espafiol Ramén Campoamor, en su poema de 1846 “Las dos
linternas™:

“Todo es segtin el color del cristal con que se mira” *®

Frase que nos invita a reflexionar, de qué depende la forma en que nos relacionamos con el
mundo, con nuestro entorno. Hemos aprendido que depende en primerainstancia de la forma
en que recibimos esta informaciény en segunda, la forma en que la procesamos, organizamos
e interpretamos para asf, responder al exterior. Cada individuo es disitnto y es importante des-
tacar que por ello, cada uno se relaciona con el mundo segiin la manera en que lo percibey lo
procesa. Es decir, todo depende del cristal con el que mire esa persona, todo depende del color
de su cristal, de su forma de percibir y relacionarse con la vida. Por eso, cada uno, nos invita a
mirar el mundo de una forma diferente.
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SENTIDOS
TEORIA DE LOS SENTIDOS

Daniel]. Siegel, médico dedicado a la neurocienciay el mindfullness nos propone dos teorias. En
primer lugar la Teoria de las 8 vias de entrada de informacién. Todos conocemos los 5 sentidos
base, donde nos encontramos a la audicion, la vision, el tacto, el olfato y el gusto. Pero Siegel
nos propone 3 vias extras, ampliando lo que conocemos hoy en dia; afirma que los 5 sentidos
base eslainformacién que nos llega desde el mundo fisico exterior pero que existe muchisima
informacién que proviene de diversas areas, tanto fisicas como mentales, tanto internas como
externas. Estas 3 vias son la Propiocepcién o Interocepcidn, informacion que proviene del mundo
fisicointerno, lavision de la mentey la resonancia, informacién que proviene de las relaciones
interpersonales; a estas vias de informacion les agrega las regiones cerebrales mas relacionadas,
para hacer un esquema completo.

SENTIDOS INFORMACION REGION CEREBRAL
VISTA, 0IDO, TACTO, OLFATO, GUSTO MUNDO FiSICO EXTERNO CORTEX POSTERIOR
PROPIOCEPCION / INTEROCEPCION MUNDO FiSICO INTERNO CORTEZA SOMATOSENSORIAL
VISION DE LA MENTE MENTE PFC MEDIAL
RESONANCIA RELACIONES INTERPERSONALES NEURONAS ESPEJO Y PFC

Entonces ;Qué son estas nuevas vias de entrada de informacion?

La propiocepcién como vimos anteriormente, es la conciencia de uno mismo, de nuestro cuerpo
en el espacio. La interocepcidn es un concepto similar. En nuestro existen receptores que nos
informan donde estan localizadas las partes de nuestro cuerpo. Lo cual puede estar directamente
relacionado con los estimulos externos. La interocepcién nos proporciona una informacién
similar, pero desde el interior de nuestro cuerpo, es decir, si en la propiocepcién la informacién
proviene de misculosy articulaciones, en la interocepcidn proviene de nuestros érganos. Esta
informacién permite regular funciones vitales tales como el hambre, la sed, la temperatura del
cuerpo, ladigestiony el ritmo cardiaco; y posteriormente es enviada al cerebro, permitiendo que
nosotras podamos reconocerlay haceralgo al respeto. La dificultad en esta area, es que no todos
somos capaces de interpretar estas sefiales con la misma claridad; existen muchas personas,
como es este caso aquellas con TEA, que tienen grandes dificultades a la hora de percibir estas
sensaciones corporalesy esto de traduce en lo complejo que es identificar la emocidon que nos
invade con esto. Generando muchas veces, crisis sensoriales. Tanto la propiocepcién como la
interocepcion se puede ver afectado en diferentes niveles en el autismo.

Por otro lado, la resonancia, esta directamente relacionada con las relaciones interpersonales.
quees lainformacion que viene directamente de un individuo diferente a mi. Lo que le sucede
a mi entorno nunca nos puede ser indiferente del todo, siempre existen ciertas emociones en
el otro, interacciones, que nos van a afectar directamente, que le entregaran unainformacién a
nuestro cuerpoy despertaran emociones, por lo tanto, sensaciones corporales. Esto es debido a
las neuronas espejo, que en términos simples son las que nos permiten empatizar con el otro,
sin necesariamente estar viviendo su situacion, Gnicamente a través del nexo relacional que
existe entre ambos. Si golpean a alguien, siveo a alguien llorando, o acariciendo a otra persona,
estoy recibiendo informacién del mundo exterior, los individuos y sus emociones; y mi cuerpo
se adaptaray reaccionara ante ellas.
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21]. Tirapu-Ustarroz, G. Pérez-Sayes, M. Erekatxo-Bilbao,
C. Pelegrin-Valero, REV NEUROL 2007; 44 (8) pp. 479-489

22 Salvador, Mario “Presencia en la relacién terapéuti-
ca, mindfulness y brainspotting” Espafia, 2011. p. 7.

En primera instancia quiero que abordemos la vision de la mente, ligado mas directamente
al concepto de la teoria de la mente, expresion que se usa tanto en la psicologia como en la
filosofia. Se entiende como la capacidad de comprender tanto la mente propia como la ajena,
esdecir las emociones, expresiones, conductas asociadas a esta, va también en la habilidad de
atribuir pensamientos e intenciones a otro,como en la habilidad de reconocer nuestras propias
conductas y emociones.

Es una habilidad mas bien compleja, no todos tenemos los mismos niveles de percepcidny
conciencia. Muchas veces nos vemos enfrentados a la incertidumbre ante las emociones de un
otro o alano capacidad de predecir lo que puede suceder en una situacién compleja, es decir,
no somos capaces de ponernos en el lugar del otroy comprender que es lo que esta pensando,
sintiendo 0 como va a actuar. También pasa respecto a nosotros mismos, pueden invadirnos
emociones que no somos capaces de reconocer, entender o de expresar a un otro, limitando
nuestras herramientas para vincularnos con el mundo externo, exactamente lo que pasa con
el TEA.

“En un principio este término se hallaba confinado al estudio de la primatologiay la
etiologia del autismo; se proponia que la causa de los trastornos generalizados del
desarrollo era una ausencia de teoria de la mente.”

Esto debido a que en el autismo la capacidad de comprensién de las interacciones sociales, las
emociones de un otro, son bastate bajas; es complejo que un chico con autismo pueda predecir
con facilidad una conducta, aunque sea en consecuencia a algo que hizo el; es complejo que
logren descifrar el significado de una expresidn facial o una postura corporal, asi mismo con
la propia, ya que abarca desde la comprensidn tanto propia como ajena. Pero esto ha sido
estudiado y discutido enormemente. Ya que no se puede presentar una teoria asi sin abarcar
los diferentes niveles de complejidad a los que nos podemos ver enfrentados; los niveles de
complejidad que existen en el cerebro humano. Por lo que se realiza un estudio desde el re-
conocimiento facial de emociones, creencias de primery segundo orden, utilizacién social del
lenguaje, comportamiento social y empatia.

EORY OF MIND

Extraido de Agony Autie, ‘Autism & Theory of Mind” enero 2017.
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Por otro lado me gustaria destacar la vision de la mente entendiéndose como una percepcion
de la realidad, bautizada por Engel, Fries y Singer como la manera en que procesamos y clasi-
ficamos la informacion a medida que nos llega. Llamado procesamiento de ARRIBA ABA]O.

“El procesamiento arriba-abajo se refiere a la forma en la que nuestros recuerdos,
creencias y emociones dan forma a nuestra vivencia abajo-arriba de sensaciones
directamente experimentadas.”*

Explicado de otra manera, estas experiencias a lo largo de nuestra vida, actiian como un
filtro que estructura nuestra percepcion de la realidad, la cual estd mucho mas ligada con la
construccién de la mente en base a las vivencias que con las percepciones fisicas que hayamos
podido experimentar. Engel, Fries y Singer nos presentan otro orden de procesamiento de la
informacion, un orden que segtn ellos define mucho mas como percibimos nuestro entorno.
Han aportado evidencias de que estas influencias condicionan poderosamente la naturaleza de
lo que percibimosy como lo percibimos. En cambio el procesamiento ABAJO ARRIBA se refiere
a lainformacién mas directa, que proviene directamente desde nuestros 6rganos sensoriales.
Es decir, como uno procesa la informacién, es como uno percibe el mundo y tenemos muchos
factores determinantes en nuestra historia que nos vana condicionar esta manera de ver el mundo.

Engel, Fries y Singer plantean este procesamiento desde el mindfulness, desde la capacidad
de estar plenamente atento a los que nos rodea en el momento presente. Plantean que el
procesamiento ARRIBA ABAJO no nos permite mantener esta atencion plena, ya que toda
percepcion del mundo va a estar mediada por nuestras creencias, emociones o recuerdos, en
cambio, si fueramos capaces de prestar atencion a la informacion ABAJO ARRIBA, es decir, los
estimulos que entran de manera mas frescay mas reciente a nuestro cuerpo, seriamos capaces
de cambiarlaforma o lo que percibimos del mundoy como nos condicionamos a ello. Al estar
plenamente atentos a esta informacion entrante, estamos inhibiendo los procesos ARRIBA
ABA]O, favoreciendo lariqueza de informacién, logrando que se active inicamente la informa-
cién que es dominante en este momento, lo cual nos permitiria en un futuro flexibilizar nuestra
respuesta a ese estimuloy no comportarnos de manera automatica o compulsiva como podria
haber sido nuestra tendencia, salimos del comportamiento automatico para conectarnos con
la observaciony la reflexion.

En conclusién, existen mucho mas que 5 vias de entrada de informacién, el ambito fisico y
externo es el area que tenemos mas familiarizada, pero nuestra percepcién del mundo esta
condicionada por muchos elementos mas, desde como percibimos nuestro cuerpo hasta cual
es nuestra historia devida. Esimportante tener consciente, como mencionamos anteriormente,
que a través de la observacion y el trabajo, podemos trabajar en cierto porcentaje como reci-
bimos esta informacion y que respuesta tenemos ante ella. En el autismo mucho tiempo se
penso que esta percepcion de la realidad nunca podria ser modificada y la verdad es que con
unaintervencién tempranaadecuaday un constante cuidado, se puede ir bajando la intensidad
de la percepcién de los estimulos, aumentando la consciencia corporal y aprendiendo sobre
las relaciones interpersonalesy la empatia. Empezar a reconocer como sucede, porqué sucede
y que es lo que puedo hacer, segiin la informacién que obtengo del mundo y de mi mismo.
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NEURONAS ESPEJO

23 Perez Martin, Ana. “Una forma diferente de percibir
el mundo” Espafia. Federacion Autismo Galicia. pp.1-12.

24 Ibid

25 BBC three “Things not to say no an autistic person”,
Reino Unido. 2016.

“En el fondo, ;qué es lo que los seres humanos hacemos durante todo el dia? Leemos
el mundo, en especial, a las personas con las que interactuamos.”

Las neuronas espejo son aquellas que nos permiten entender a los demas, nos vinculan desde
el punto de vista mental y emocional. La funcién principal de las neuronas espejo son las de
imitar, entendery empatizar con un otro. Por ejemplo, si yo veo a una persona siendo acariciada,
la region del cerebro que se activa por la caricia, es la misma que se me activa a mi, al ver a ese
alguien siendo acariciado. Si yo veo a alguien sufriendo o sintiendo dolor, al leer su expresién
facial, soy capaz de sentir ese sufrimiento. De aqui es que nace lo que Ilamamos empatia, la
capacidad de ponernos en el lugar del otro.

Son la base de las interacciones sociales, ya que al ser capaces de ponernos en el lugar del otro,
seremos capaces de reconocery comprender las motivaciones e intenciones de otros individuos.
Sus sentimientoy la base de sus reaccionesy relaciones. Su forma de relacionarse con el mundo.

Anteriormente hablabamos de los estudios que se realizaron en el cerebro debido al autismo,
asi mismo sucedi6 con las neuronas espejo, sobre las cuales se estan reuniendo pruebas de que
los déficit sociales, como el autismo, pueden deberse a una disfuncién primaria en las neuronas
espejo. Es decir, en la capacidad de empatizar, de entender las emociones e intenciones de un
otro. Naciendo allf, la dificultad para relacionarse.

Todo aquel que no haya tenido acceso a esta informacién, desde un punto de vista mas lejano,
podria creer que los individuos con autismo no son empaticos, que no les importa el sentir de
un otro o que pasa completamente desapercibido. Pero es algo que debemos profundizar para
comprendelro mejor.

“Los expertos afirman que las personas con autismo son incapaces de percibir los
estados mentales de los demas. No reconocen creencias, intenciones, sentimientos o
deseos, y porlo tanto no pueden predecir el comportamiento de los demas, limitando
sus posibilidades de interaccion.” >

El déficit que tienen en las neuronas espejo provoca que les cueste reconocer intenciones en
un otro, alglin deseo o pensamiento, pero no significa que no quieran, solo es que el mundo se
les hace un poco mas dificil de comprender. Conocido esto, como una de las 8 vias de entrada
de informacién de Siegel como teorfa de la mente. La teoria de la mente es la habilidad de
entender los procesos de pensamiento del resto, como de la propia. Muchas veces tienen poca
conciencia de los ocurre en su cuerpo, de las sefiales que da este y se les dificulta a la hora de
expresarlo, pero no quiere decir que no sientan nada, al contrario, muchas veces sienten mu-
cho mas que nosotros y esta saturacion sensorial es la que impide una comunicacion fluida.
Asi mismo a la hora de entender emociones externas, si ya es dificil comprender la propia, la
comprension de la mente ajena, es un desafio atin mayor. La empatia existe, solo que muchas
veces esta racionalizada y es dificil de reconocer, pero esta ahiy es hora de que empecemos a
desarrollar mas la nuestra, para abrirnos a diferentes formas de relacionarse, tanto personal-
mente como socialmente.
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En el documental “Things Not to Say To An Autistic Person” nos dejan un poco mas claro como
abarcary comprender esto. Documental realizado (inicamente a través de entrevistas a diferentes
parejas con autismo, para que ellos mismos pudieran relatar como se sentian al respecto. Una
de las cosas mas importantes que destacan es el tema de la empatia; donde la mayoria creen
que no sienten empatia, pero ellos lo expresan de una manera distinta, relatan su experiencia
desde el autismoy le explican a su espectador que no se trata de una falta de empatia, sino de
comprension, que de comprender, su nivel de empatia seria alin mas alto del que consideran
ya tienen, sdlo que se les hace dificil conectarse con ella.

"Autistic people can't feel

empathy"”

"LA GENTE CON AUTISMO NO PUEDE SENTIR EMPATIA"

Extraido del documental de BBC three “Things not to say to an autistic person”, junio 2016.

-“Yo creo que la gente con autismo siente demasiada empatia”

- “Nosotros sentimos empatia. Nosotros entendemos tus emociones, no somos rigidos, para
nada, nosotros sentimos las cosas mas dificilmente*

-“Para mi es muy dificil a veces, ponerme en los zapatos de otra persona.
La gente confunde eso con falta de empatia.” %

F 4 o ————]
- Y nos guiamos con el lenguaje corporal -
A\ SUBSCRIBE

ok

Extraido del documental de BBC three “Things not to say to an autistic person’, junio 2016.
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IRMF

26 Biblioteca Brincar “La neurociencia y el autismo”,
Argentina, 2016. Disponible en: http://biblioteca.brincar.
org.ar/la-neurociencia-y-el-autismo

Laimagen por resonancia magnética funcional es un procedimiento clinico que se realiza para
mostrar imagenes cerebrales a la vez que ejecutan una tarea determinada, es por esto que se
[lama funcional,ya que son imagenes que muestran la actividad cerebral basado en una tarea,
adiferenciadelasimagenes de resonancia magnética del cerebro que solo entregan una visién
anatémica del cerebro. La importancia de este procedimiento es que nos permitira visualizar
como funcionael cerebro a la hora de realizar una funcién determinada, de procesar emociones
o de recibir ciertos estimulos. Los avances tecnoldgicos han permitido que nos adentremos en
esta ya mencionado, mundo complejoy podamos entender a mayor detalle, las sutilezas que
pueden ser tan definitorias en nuestro comportamiendo, tanto social como fisico.

La IRMf para registrar estos cambios neuronales, lo que hace es medir los cambios en el flujo
sanguineo, los cuales pueden evidenciaranormalidades dentro del cerebro, derrames cerebra-
les u otra enfermedad o se puede utilizar inicamente para realizar un analisis de la anatomia
funcional del cerebroy guiar un tratamiento cerebral en torno a ello. Dentro de esta evaluacion
funcional también conocido como mapeo cerebral, se puede determinar que area del cerebro
esta controlando las funciones esenciales y cdmo es su comportamiento, estas son:

©®—O©—©—@

SENSORIALIDAD MOTRICIDAD COGNICION AFECTIVIDAD

Como hemos visto en el transcurso de este proyecto, hemos reiterado laimportancia que existe
en el estudio del cerebro humano, sobretodo en el TEA, como herramienta de comprensiény
tratamiento. Laimagen por resonancia magnética funcional es uno de los procedimientos que
nos acercaran a este conocimiento, que han logrado evidenciar actividad neuronal atipica en
individuos con autismo, permitiéndonos descubrir en qué areas se encuentra este comporta-
miento atipico, y al ser funcional, bajo que circunstancias es mas evidente y/o complejo.

Se han realizado varios estudios en torno al autismo usando IRMf para rastrear las respuestas
en el cerebroy sus cambios luego de terapias o sefiales sociales. La Universidad Carnegie Mellon
de Pittsburgh realizd imagenes de resonancia magnética funcional para rastrear la actividad
cerebral luego de pedirles que pensaran en |la palabra “abrazar”, palabraasociada a lasinterac-
ciones sociales. El grupo estudiado estaba dividido en neurotipicos y personas con autismo, lo
participantes neurotipicos mostraron actividad en partes del cerebro asociadas a la autocon-
ciencia mientras los participantes con autismo mostraron muy poca activacion en esas areas.

“Cuando se les pide que piensen en persuadir, abrazar o adorar, los participantes
neurotipicos se ponen en los pensamientos; ellos eran parte de la interaccion, dice
el autor del estudio principal Marcel Just. Para aquellos con autismo, el pensamiento
era mas como considerar una definicién de diccionario o ver una obra de teatro - sin
auto-participacién”.®

60



Extraido de la biblioteca Brincar “La neurociencia y el autismo”, 2016.

NEUROTIPICO AUTISMO

RESPUESTAALAPALABRAABRAZO

Este estudio nos permite visualizar los mecanismo de accion y de reaccién del cerebro ante
palabras que tienden a despertar una reaccion afectiva, como detonante emocional, sensorial,
y que en el autismo al parecer el nivel de activacion ante este procedimiento en especifico, es
muy bajo.

También se han realizado estudios de neuroimagen, donde, si bien no es funcional, es decir,
no es un base a una accion, se utiliza como posible herramienta de deteccién temprana del
autismo. Son estudios donde miden la anatomia del cerebro, en base al crecimiento neuronal
desde los primeros meses de edad. Un grupo de investigadores de la Universidad de Carolina
del Norte realizé una estrategia, donde a través de la IRM calcularon el volumeny el area de
de 78 regiones diferentes en el cerebro de cada nifio, entre 6 y 12 meses de edad. Descubrieron
que la superficie cortical crecia mas rapido en nifos que posteriormente eran diagnosticados
con autismo, a diferencia de los que no. En base a estos datos generaron un algoritmo para
que el dispositivo fuera capaz de diferenciar bebes con y sin autismo, variando la metodologia
de aplicacion.

Si bien los resultados no son 100% exactos, la sorpresa fue que el dispositivo diagnostico de
forma correcta al menos 30 de los 34 nifios con autismo, y genero falsos positivos en 7 de los
145 nifios sin autismo. El estudio fue realizado sobre una poblacién de alto riesgo y no sobre la
poblacion general, lo que pone en duda si es realmente confiable este procedimiento, ademas
de las complicaciones técnicas a la hora de realizarlo, por lo molesto que puede ser el proce-
dimiento para los bebés. Sin embargo, es un acercamiento a la posibilidad de un diagnéstico
temprano del autismo, para poder posteriormente realizar una intervencién a tiempo que le
otorge al nifio herramientas desde pequefio para enfrentar el mundo.

Las herramientas que tenemos hoy en dia, van en aumento y la precision de estas alin mas.
Todos estos son atisbo de una claridad a |a hora de diagnosticar el TEA a través de escaneres
cerebralesy probablemente en unos afos mas, seamos capaces de ellos como sociedad, gene-
rando herramientas para cada uno de nosotros

61



27 Human Connectome Project, Estados Unidos, S.f. Dis-
ponible en www.humanconnectomeprohect.org/about/

HUMAN CONNECTOME PROJECT

Endirectalinea con los avances tecnolégicos y el mapeo cerebral, nos encontramos con Human
Connectome Project, un proyecto maravilloso que nos permite acceder a una enorme variedad
dedatos neuronales, estaticos, interactivos, en vivo, de una manera que antes nunca hubieramos
imaginado. El proyecto cuenta con una interfaz grafica potente, abarcando el cerebro humano
desde otra forma, otra visualizacién, es una invitacién a maravillarnos tanto cientificamente
como graficamente con nuestra mente y sus conexiones. Este proyecto esta patrocinado por
dieciséis componentes de los Institutos Nacionales de la Salud, durante 5 afos.

“El mapeo del conectoma humano ofrece una oportunidad tnica para comprender
los detalles completos de la conectividad neuronal (Sporns etal., 2005, Wedeen etal.,
2008, Hagmann et al., 2007). El proyecto Human Connectome (HCP) es un proyecto
para construir un mapa de las conexiones neuronales estructurales y funcionales
completas in vivo dentro y entre los individuos. El HCP representa el primer intento
a gran escala de recopilar y compartir datos de un alcance y detalle suficientes para
comenzar el proceso de abordar preguntas profundamente fundamentales sobre la
anatomiay la variacién de la conexién humana.#

Esuna comunidad amplia, donde los dominios cientificos se unen para dar paso a una base de
datos avanzados de neuroimagen, generando una infraestructura informatica extensa, donde
todos los datos se encuentran vinculados. Se recopilaron datos conectémicos, conductuales, de
variacion genética, de variacién conductual de la materia blanca, entre otros. Esto a modo de
enriquecer lainformacién desde varios angulosy asi generar una plataforma informatica para
toda la comunidad de neurociencia. La misidn de este proyecto es generar un recurso para la
conectémica buscando mejorar la comprensidn de la conectividad neuroanatémica del cerebro
humano de manerasignificativa.

A modo personal me gustaria destacar la maravillosa interfaz audiovisual con la que cuenta
este proyecto, solemos vernos enfrentados a informacién cientifica donde los graficos son poco
[lamativos, poco claros y complejos de comprender para el piblico ajeno a esta area. Es muy
valioso que se busque generar un interés mas global, el cuerpo humano esta compuesto de
conexiones, sensaciones, respuestas maravillosas que la mayoria de nosotros desconocemos; el
cerebro es un mundo infinito por descubriry todos deberiamos tener al menos un acercamiento
a este, no puede pasar desapercibido toda nuestra vida. Ya el simple hecho de vincularse con
Human Connectome Project podemos comenzar a entender la anatomia del cerebro, sus rami-
ficaciones, como estd compuestoy lo impresionante que puede ser. Maravillarnos con el cuerpo
y el cerebro humano, nos puede Ilevara que como sociedad, seamos mas capaces de entender
comportamientos, reaccionesy sensaciones que afos anteriores estaba (inicamente en manos
de los cientificos. La informacion es para todos, podemos ser parte de ello si asi lo deseamos.
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Estados Unidos,

»

Extraida de la pagina web www.humanconnectomeproject.org
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“Si por arte de magia, el autismo fuera erradicado de la fazde la Tierra, entonces el
Hombre todavia estaria socializando frente a un fogén en laentrada de una caverna”

- Temple Grandin



TEMPLE GRANDIN

THE WORLD NEED ALL KIND OF MINDS

28 Grandin, Temple. “The world need all kind of minds”.
TED. 2010. Disponible en: https://www.ted.com/talks/
temple_grandin_the_world_needs_all_kinds_of_
minds?language=es

Temple Grandin, es conocida como una de las primeras con Trastorno del Espectro Autista capaz
de expresar piblicamente su experiencia desde el mundo del autismo. Fue capaz de explicarle al
mundo como se sentia, como lo veia, en qué se diferenciaba del mundo del restoy como podia
adaptar su entorno para vivir una vida un poco mas tranquila. Es fiel defensora del espectroy
ha logrado a través de libros, peliculas y multiples charlas, entregarnos un atisbo al universo
autista, exponiendo sus fortalezas, compartiendo sus miedos, mostrandonos que tan dificil y
que tan fascinante puede ser tener esta condicion.

En el afo 2010 Temple se presenta en los escenarios TED con su charla “El mundo necesita
todo tipo de mentes.” Lo que desea Temple es poder mostrarle al mundo las diversas formas
de pensar que existeny que no son malas, inicamente son distintasy esimportante valorarlas.

Comienza hablando de su propia mente. Ella piensa enimagenes, lo describe como si cada vez
que alguien hablara, en su cabeza esta ocurriendo una pelicula completa, y que gracias a ello
era capaz de notar cosas que la mayoria de las personas simplemente ignoraba. Temple creia
que todos pensaban al igual que ella, le resultaba lo mas légico y con el tiempo se fue dando
cuenta que suforma de pensar no necesariamente calzaba con su entorno, todo era demasiado
diferente a lo que ella crefa. A pesar de ello encontré una fortaleza en esta manera de pensar,
ocupando sumente como un sistema de realidad virtual, fue capaz de hacer esquemas mentales
enormes, de crear desde mataderosy ranchos mas eficientes y menos crueles hasta desarrollar
sistemas para poder calmar a personas en el espectro.

La mente, si sabemos sacarle provecho a sus cualidades naturales, puede crear cosas maravi-
llosas, y esto es lo que quiere destacar. En el mundo autista, en general las mentes son muy
especializadas, tienden a ser malos por ejemplo en el ambito social pero increibles en mate-
maticas, dibujando, etc. Asi como Temple tenia una mente visual muy potente, hay pensadores
abstractos, de patronesy son aquellos que llegan a ser grandes matematicos, ingenieros. Existen
la mente verbal, que son aquellos que saben al detalle, sobre cualquier tema; y asi, de muchos
tipos mas. Pero lo mas importante, y es la finalidad de esta charla, es que cada una de estas
mentes, son fundamentales para el mundo, muchas veces se han rechazado personas por pocas
habilidades sociales o dificultades en otras areasy esas son las personas que nos han ayudado
a progresar como sociedad, a nivel cientifico, artistico, musical; que muchas veces ignoramos
y debemos dejar de hacerlo.

“Lo que muestran algunas investigaciones sobre autismo es que puede haber conexiones
extras aqui en las mentes brillantes y perdemos unos circuitos aqui. Es como un compromiso
entre el pensamientoy losocial (...) La cosa es que el mundo va a necesitar que todos los tipos
de mentes diferentes trabajen en conjunto. Tenemos que trabajar en el desarrollo de todos
estos tipos de mentes”?®
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NUEVOS MEDIOS



ARTE DIGITAL

29 Manovich, Lev (2001.) The Language of New Media.
Cambridge, MA, EUA: MIT Press.

Decadas atras, los medios de comunicacién con los que contidbamos eran bastante escasos y
pocas personas podian acceder a estos. Esto se fue masificando, pasando del periédico, a la
invencion de la radio y posteriormente, la television. Estos medios, conocidos como medios
tradicionales, son los que revolucionaron la comunicacién, generaron un impacto en la socie-
dady la cultura moderna, marcando un hito. Pero esto seguiria evolucionando al pasar de los
afos y los medios de comunicacién sufririan un cambio; hoy en dia se han desarrollado una
infinidad de tecnologfas como via de comunicaciény expresion, generando un lenguaje propio
ydiferente alos medios tradicionales con los que estuvimos familiarizados tantos afios. Aqui es
donde aparecen los NUEVOS MEDIOS, término que se entiende como una reconstruccion de
los medios tradicionales, generando acceso a lainformacién a través de las nuevas tecnologias,
en respuesta a la revolucién digital.

Esverdad que es complejo definirel término nuevos medios ya que no lo podemos limitar tini-
camente al uso de una computadora, de ser asi todo material que pase por una computadora
o por un método contemporaneo, pasaria a ser un nuevo medio. Pero si les podemos atribuir
las siguientes caracteristicas que los diferenciarian de los medios tradicionales:

©®—O©—©—@©

VIRTUALIDAD INMEDIATEZ INTERACTIVIDAD VELOCIDAD

Asi mismo, para poder realizar una definicién mas precisay diferenciarlas de otros medios de
comunicacion, el tedrico ruso Lev Manovich el aho 2001 elaboré 5 principios:

REPRESENTACION DIGITAL: Significa que la informacion (palabras, imagenes, sonido, etc.)
puede ser traducida a un codigo numérico; por lo que, puede ser manipulada y programada.

MODULARIDAD: Cuando la operacién de los medios se vuelve computable a través de partes
mas pequefas conocidas como médulos (componentes que comparten la estructura, a diferente
escala.) A pesarde que cada uno de ellos esindependiente, el mensaje sigue teniendo sentido.

AUTOMATIZACION: Mecanismos o funciones predeterminadas que permiten hacer el acceso,
mas amigabley veloz. Por ejemplo, cookies que ayudan a cargar paginas con rapidez, plantillas
en blogs preestablecidas, la adaptacién de |a resolucién al tamafio de pantalla.

VARIABILIDAD: Cualquier objeto que entre a lacomputadora puede ser modificable. Gracias
alaautomatizacion, es mas sencillo llevar a cabo la modificacion de los elementos; los cuales,

ahora son dindmicos, efimeros e inestables.

TRANSCODIFICACION: Interaccién de los usuarios a través de una interfaz familiara su cultura.?®
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Extraido de la pagina oficial de Sénar +D, Barcelona, 2018.

Sumado a lo complejo que ha sido definir que es realmente un nuevo medio o no, también se
ha puesto sobre la mesa el discusién de que si es una habilidad técnica o una expresion artistica,
debido al manejo de lavirtualidady la tecnologia; debido a la polémica de que la tecnologia lo
que haria finalmente es hacer el trabajo por nosotros, una vez habiendo manejado las herra-
mientas tecnoldgicas, el rango de posibilidades de creacion es infinito pero, ;Es mérito propio
o es gracias a las nuevas herramientas? ;Hay creacién o inicamente habilidad técnica? Es una
discusién que nos puede dejaren un limbo, sobre todo si enfrentamos a las nuevas generaciones
con los amantes de los medios tradicionales. Independiente de esto, lo mas importante es la
puesta en valor de estos medios, sin duda nos han entregado una infinidad de posibilidades de
comunicaciény creacion que han sido crucial para los nuevos tiempos; es una nueva forma de
expresion que nos permite hoy en dia enriquecer los modos de acercarse al conocimiento, que
nos permite vincular areas que afios atras jamas lo hubieramos considerado, permitiéndonos
unificar y masificar los saberes del mundo. Estos medios se enriquecen gracias a la unién de
estas tres areas:

ARTE

CIENCIAS TECNOLOGIA
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30 Sénar+D The congress where technology and creative
industries converge 2018. Disponible en: <”https://sonar-
plusd.com/es/about”>

31 Levis, Diego “Artey computadoras,Del pigmento al bit”
Argentina, 2011. p. 98.

CONGRESO SONAR+D

Unejemplodelauniénanteriormente mencionada de arte, cienciay tecnologia es el Congreso
Sénar+D. Este proyecto internacional esta centrado en las nuevas tecnologiasy la interactividad.
Estosumado alacreaciény la colaboracién de artistas, musicos, emprendedores, entre varios,
genera nuevas maneras de mirar la sociedad y transformarla, demostrando como todas estas
mentes Unicas, gracias a la tecnologiampueden modificar nuestro presente e imaginar nuevos
futuros. Tienen como mision generar debate, intercambiar conocimiento, y exponer talento,
en un mismo sitio.

“Sonar+D es un congreso internacional que aglutina un conjunto de actividades con un eje
comun: larelacion entre creatividad y tecnologiay la transformacion digital de las industrias
culturales que conlleva.”?°

Extraido de la pagina oficial de Sénar +D, instalacion Phosphere, Barcelona, 2017.

“Las técnicas de simulaciony reproduccion digital se perfilan como un instrumento estupendo
paralacreacionydivulgacion del producto de la creatividad humana. Un medio capaz de abrir
nuevos camposy formas de expresiony de enriquecer los modos de acercarse al conocimiento™
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COMUNICACION AUDIOVISUAL

Dentro del area de los medios tradicionalesy los nuevos medios nos encontramos con la comu-
nicacion audiovisual, que apela a la utilizacién de los sentidos, la vista y el oido. Es decir utiliza
laimageny el sonido para transmitir su mensaje, combinando ambos sentidos para producir
emociones en el espectador. Cuando nos vemos enfrentados a una imagen estatica, el rango
de emociones es uno, cuando escuchamos una cancion, es otro probablemente diferente. Asi
comenzd la comunicacién audiovisual, cuando solo se contaba con una imagen en blancoy
negro y una musica de fondo; conocido como el cine mudo. En esa época la informacion pro-
venia de las expresiones, la mdsica, muchas veces en vivo. A la hora de integrar la narrativaala
pelicula, como no existian dialogos reales, se incluian cuadros de textos que permitian aclarar
la escenay permitia la continuidad y comprensién del relato. El cine mudo fue conocido como
la“era muda” o el “periodo silente”, el cual duré desde 1894 hasta 1929.

Finalmente, esto cambid y aparecieron las primeras peliculas sonoras; las cuales por razones
obvian, no necesitaban realmente los cuadros de texto, al existir ya el sonido sincronizado, la
narrativa de la pelicula, ocurria facilmente. Esta unién de estimulos, informacién, historias nos
permiten multiplicar el rango de emociones anteriormente mencionado. Desde la imagen, la
musica y posteriormente los didlogos y la narrativa; nuestran neuronas espejo se activan para
sumegirse en un mundo que muchas veces, hemos sentido que lo estamos viviendo nosotros.
Ese es el objetivo de la comunicacion audiovisual, producir algo, comunicar e influir en un otro.

Cada obra tiene un propdsito en particular, una atmdsfera diferente, un contenido especifico
y un publico ideal. Es por esto que la comunicacién audiovisual se divide en tres areas, depen-
diendo de cuales sean estos prop6ésitos, estas areas son:

OBJETIVA PUBLICITARIA ARTISTICA
Informacion Objetivo Producir
clara comercial emociones

La OBJETIVA busca que no existan dobles interpretaciones, si no, se enfoca en transmitir una
informacién clara, a través de una historia o acontecimiento.

La PUBLICITARIA, como sunombre lo dice es para objetivos comerciales, siendo entendible y
atractiva para un piblico especifico.

Por tltimo, y en la que me enfocaré en este proyecto, la ARTISTICA; su objetivo principal es
producir sentimientosy sensaciones en el espectador, puede ser tanto positivo como negativo,
uniendo esto a una finalidad también estética. Area escogida por su capacidad de transmitirle
al espectador, lo que otro siente a través de la imagen. Siendo este el pilar mas importante
de mi proyecto “producir una emocién’, una emocion que nos permita, aunque sea por unos
segundos, ponernos en el lugar de un otro.
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NARRATIVA VISUAL

La narrativa visual es |la capacidad de contar historias a través de una imagen, un discurso
visual que remite la existencia de un mundo a través de la interpretacion. Desde las cavernas
primitivas hasta las nuevas tecnologias que han aparecido hoy en dia; en toda nuestra historia,
hemos buscado contar una historia, expresar algo.

Enlaactualidad, los elementos que componen unaimagen pueden ser muy variados, en termi-
nos de materialidad, informacion textual, superposicién de imagenes, entre otros; esto puede
invitarnos como no, a la generacién de un significado a través de los elementos en conjunto.
Los espacios de interaccion de estos, las jerarquias, el uso del color, son elementos que invitan
al observador a una lectura interpretativa, que se construye tanto a través de la imagen en si
como de la misma identidad del individuo.

Uno de los grandes exponentes de la narrativa visual es Santiago Caruso, artista argentino,
quien trabaja inicamente con el dibujo, buscando contarimpactantes historias a través de sus
imagenesy la interaccion de multiples elementos y detalles en un solo plano.

Lailustracion de Caruso nos invitaa una observacion analitica, a hacer consciente los elementos
de comunicacién visual, a interiorizar los distintos componentes de |la imagen para construir
un relato, para acércanos a un entendimiento, una interpretacion.

Ambas imagenes con las que contamos, juegan con una grafica similar, con elementos que se
repiten, con los mismos colores. Ambas obras narran historias distintas, a interpretacion del
receptor, historias intensas, de intriga, misterio, un poco oscuras, sufridas. Pero cuando jugamos
con ladistribucién de los elementos, con los tamafios, con el recorrido visual, y sus jerarquias, las
narraciones sevanintencionando, el ilustrador se va acercando como comunicador al receptor.

_ ‘
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FORMULACION



PROYECTO

¢QUE?

Libro digital que busca a través de lailustracidén y sus relatos, hacer visibley mas comprensible
la forma de percibir el mundo de quien padece TEA (Trastorno Espectro Autista). Esto basado
en experiencias de nifios con autismo y sus familias; quienes a través de ellas nos otorgaran la

posibilidad de ver con otros ojos, tanto su forma de percibir su entorno como su maravillosa
mente.

¢POR QUE?

El Trastorno del Espectro Autista afecta directamente a las dreas de comunicacién e interaccién
social. Lo cual limita la capacidad de comprensién tanto de sus conductas como de qué manera
procesan lainformacion. La discriminacidny la falta de informacién que existe actualmente en
Chile,desde el ambito personal hasta el educacional y social es muy grandey severa, poniendo
enriesgo lacalidad deviday sanidad mental tanto de aquellos quienes padecen autismo como
de sus familiares. Es por eso que es importante encontrar un medio de comprensién inclusi-
vo, sencillo y que apele a la empatia, para asi poder ir generando cambios desde el interior y
avanzara la sociedad.

OPORTUNIDAD DE DISENO

El nivel de complejidad al que nos vemos enfrentados a la hora de trabajar con una condicién
y/o enfermedad mental es muy altoy esto hace que se genere un filtroinstantaneoala horade
hablarde calidad o acceso a educacién hoy en dia. El disefio en este proyecto se propone como
via para comunicar contenido de manera mas sencilla y eficiente, idealmente, sin generar un
filtro social, siendo un puente entre disciplinas.

Al enfrentarnos a la problematica del autismo, se vislumbra la escacez de material grafico en
torno al autismo que abarque tanto la parte emotiva como la parte cientifica de la condicion.
Alahorade hablar de comprensién, ambas partes deben estar presentes para un crecimiento
integro en torno al TEA. El disefio nos ofrece la oportunidad de enfrentar esto de manera
interdisciplinaria y generar un producto que este al servicio de los demds, tanto en contenido
como en el acceso a este.
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¢PARA QUE?

OBJETIVO GENERAL

Generar material de apoyo para personas cercanas a nifios con autismo, que les permita em-
patizar con nifios autistas a la vez que se generan nuevas herramientas para trabajar con ellos.
Abordando el TEA desde la comprensiény el conocimiento para un crecimiento mds integroy
sanador, tanto individualmente como sociedad.

OBJETIVOS ESPECIFICOS

o Establecer unvinculo conel TEA através de sus familiaresy sus anécdotas personales.

[ ] Incluir experiencias de familiares,a modo de poneren valor suvivenciay empatizar
tanto con el TEA, como con ellos.

Cenerar material de apoyo para familiares y/o cercanos a individuos con TEA

Proponer una mirada mas positiva del autismo otorgando a la vez herramientas
para lidiar con las situaciones.
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MAPA CONCEPTUAL

A modo de resumen, el proyecto Desde el autismo: Una nueva mirada para un mismo diagnos-
tico nace de tres conceptos claves: autismo, neurocienciay nuevos medios. Autismo entendido
como una condicion que afecta las relaciones sociales, la comunicacién y las conductas.

Comprender una condicién se vuelve muy complejo si tenemos dificultades a la hora de co-
municarnos, el entendimiento base de todo se resume en el acto comunicativo y sin este, la
problematica aparece fuertemente.

Estos problemas de comunicacion tienen una explicaciény aquies donde la neurociencia hace
su aporte; este déficit nace de una estructura base que se ha desarrollado de manera atipica
y que define como percibimos y como nos enfrentamos al mundo. Estas son, las conexiones
neuronales, encargadas de procesar la informacién.

Se dice que el cerebro de una persona con TEA esta hiperconectado, lo que se traduciria en
una percepcion de los estimulos magnificada; todos nuestros sentidos detectan informacion
desde diferentes areas del cuerpoy filtran la informacién a procesar, poniendo como prioridad
alguna. El cerebro de un individuo con TEA tiene un deficit a la hora de integrar todos estos
estimulos, lo que tiende a producir desequilibrios tanto fisicos como emocionales. Es por esto
que los nifios con autismo tienden a enfocarse en actividades que requieren una coordinacién
minima en el cerebro, donde vemos la preferencia por los estimulos estaticos.

Una forma de entender este procesamiento de informacién es a través de lo que son las neuro-
nas espejo. La funcién principal de las neuronas espejo son las de imitar, entendery empatizar
con unotro. Porejemplo, si yo veo a una personasiendo acariciada, la regidn del cerebro que se
activa por la caricia, es la misma que se me activa a mi, al ver a ese alguien siendo acariciado.
Y esas son las [lamadas neuronas espejo, que como podemos ver, son la conexion directa, con
ponerse en el lugar de un otro; que es a lo que nos invita este proyecto.

La funcién que cumplen las neuronas espejo son las que permiten a nuestra sociedad generar
vinculos,emociones, tolerancia, humildad. Son las neuronas que regulan las relaciones sociales,
que las definen. Es por esto que a través de los nuevos medios se busca apelar a estas emociones,
a la empatia o que nos permitird vislumbrar la forma de procesar los estimulos, emociones o
sensaciones de un nifo con autismoy generar nuevas herramientas para enfrentar esta condicion.

Nuevos medios, en este caso en especifico el arte digital. Se entienden como una reconstruccién
del arte tradicional, donde se genera una unién entre arte, tecnologiay ciencia; permitiéndonos
abarcar el autismo de una manera interdisciplinar, razén por la cual escogi esta area. Especifi-
camente hablamos de los tipos de comunicacidn audiovisual, centrandome en el rea artistica,
la cual tiene como misién generar una emocion.

Esto se buscara generaratravés de la creacion de un libro digital.Es un medio que me ayuda aesta
unién de areas mencionada anteriormente pero que a diferencia de lo que es un cortometraje,
como muchos referentes observados, otorga el valor de la pausa, del tiempo. Entendiendolo
como pausa personal, pausa que nos ofrece un espacio real de procesar,de cambiar perspectivas,
de ponernos unos minutos, en el lugar de otro.
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“Las personas autistas ven el mundo bajo una luz diferente, en formas que muchos
nunca podrian imaginar”

-Tina]. Richardson



ELECCION
Y RELEVANCIA

Existen varios soportes a la hora de hablar de comunicacién visual, puede ser un afiche, una
pagina web, un video, una infografia, un libro, entre otros.

Laeleccion delibrodigital es debido a que se busca encontrar un lugar intermedio, cuando ha-
blamos de comunicacién audiovisual, hablamos de un video que corre a un ritmo, un ritmo que
estd impuesto por el equipo de direccién y no propio y que debido a esto muchas veces puede
ser dificil de comprender; por otro lado cuando hablamos de un libro, lo primero que salta a
la mente es el dificil acceso a estos, tanto como en su masificacién como en su reproduccion,
debido al alto costo, pero es donde el tiempo personal es el que cuenta, el ritmo propio para
su lectura. El equilibro era necesario.

Como hemos visto a lo largo de este proyecto, el autismo es un tema delicado de tratary com-
plejo de comprendery es por esto que es de gran importancia que cada uno tenga el tiempo
que necesite para generar vinculo. Todos tenemos nuestros ritmos, nuestra manera de procesar
lainformacién y nuestra via mas afectiva.

Es por esto que la propuesta de este proyecto plantea un punto intermedio. A lo largo de las
visitas realizadas a fundaciones de autismo, nos hemos podido percatar del escaso acceso a
recursos que existen, la mayoria son fundaciones sin fines de lucro, que funcionan con lojusto
al mes, asimismo los padres, que no tienen dinero ni para comprarle medicamentos a su hijo.
Por esto la idea de crear un libro fisico estaba descartada.

Por otro lado, como bien mencionamos anteriormente, la creacion de una pieza audiovisual
para un tema tan complejo es delicado, el tiempo corre sin poder tener total consideracién
con el espectador; muchos de los referentes son cortometrajes donde no habia espacio para
preguntas, solo un ritmo impuesto. Entonces ;Qué hacer? Ahies donde el libro digital aparece.

Al ser digital, eliminamos todos los costos de reproduccion del material, tanto como para la
fundacién como paralos padresy le sumamos la ventaja de las masificacion de las redes socia-
les. El porcentaje de la poblacidén que tiene acceso a un dispositivo mévil es cada vez mayor, al
tenerlo crecen las probabilidades de que puedan acceder al libro de manera sencilla y eficaz,
sin tener gasto alguno.

Finalmente y mas importante, es un libro. Se toman todos los atributos que contienen los
cortometrajes a la hora de producir emociones y se plasma esto en un libro; la gracia de ello
es que cada individuo tendra el tiempo que desee y considere para cada etapa del libro, para
procesar la informacion, para conectarse con la historiay para poder “vivir” un par de minutos,
en el mundode unindividuo con TEA. Cadatiempo essagradoy lo masimportante es valorarlo
y empatizar con este, tal como invita este proyecto.
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En este proyecto se recopilara informacién a través de la técnica de la entrevista, mediante una
conversacion profesional. El gran valor de esta técnica esta en el nivel de cercaniay comunicacion
fluida que se establezca entre el investigadory los participantes; esto define en gran cantidad la
calidad deresultados que se obtengan. Esta entrevista puede estar estructurada o noy puede ir
modificandose en el transcurso de la conversacion. En este caso la recomendacion es trabajar
con un tipo de entrevista mas bien no estructurada, que sea suceptible a los cambios ya que
permite su aplicacion a toda clase de individuos y situaciones, profundizando asi en el tema
y dedicandole el tiempo necesario a cada pregunta, segln se vaya desarrollando la dindmica.

Setrabajarajunto ala Fundacién Amanecer donde tendremos acceso a padres que asisten junto
a sus hijos al Centro San Vicente de Palloti, para asi poder conocer el proceso que han vivido
desde los primeros sintomas hasta el dia de hoy trabajando en el centro. Se decide hacer un
primeracercamiento a la fundacién para conocer la realidad a la cual se ven enfrentados como
centroy lo que le toca vivir a las familias que asisten, para asi tener un primer filtro antes de
generar la entrevista a los padres.

Se construye una entrevista tipo, que da paso en un comienzo a los primeros meses en que
notaron algo distinto en su hijo, qué fue lo que les llamo la atencidn, lo que los asusté y poste-
riormente los llevo a descubrir que su hijo tenia TEA, al diagndstico.

Es importante esta instancia para generar un ambiente de confianza y calido, que lleve a los
padres a sentirse en un lugar seguro, de comprensiény escucha, para que posteriormente sean
capaces de mirar la condicion desde otro lado, desde los momentos que sus hijos les sacaron
risas, que los hicieron fascinarse o que creen que los hace ser excepcionales.

La finalidad de la entrevista es poder encontrar historias, experiencias que evidencien conductas
propias del autismo, que nos permitan explicar por qué ocurreny otorgar herramientas a todos
los padres, hasta a los que lo relatan.

Posteriormente se escogeran los mejores relatos, que nos permitan abarcar el autismo de una
manera mas positiva, mas ligada al concepto de anécdota que de dolor, para trabajar en ellos.
Se genera una pauta de seleccidon que nos permita una eleccién mas variada de los relatos, que
abarquen todas las conductas caracteristicas del autismo y nos lleven a una explicacién mas
amplia del espectro.

Estas entrevistas estaran supervisadas y intervenidas segln se considere necesario por la
orientadora familiar del centro, Consuelo Roman.

ENTREVISTADOR ORIENTADORA PADRES
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Cabe destacar que como se menciond en un principio, que esta entrevista esta completamente
abierta a modificacion, ya que lo mas importante es como se va generando la conversacién y
las nuevas preguntas que puedan salir en la misma experiencia. Es muy importante que tenga
esta libertad ya que nos permite conectar especificamente con lo que comparte cada padre y
darle la validez que necesita a cada historia. Esta entrevista tiene la siguiente base:

¢A qué edad te diste cuenta que tu hijo tenia autismo?

¢Cuales fueron los primeros signos que revelaron la condicion?

¢En qué se diferenciaba del resto?

¢Como se comenzaron a involucrar como familia?

¢Qué fue lo mas dificil de superar?

¢Qué etapas sienten que han vivido en este proceso?

¢Que es lo mas bello/fascinante que ven en él?

¢Alguna anécdota que nunca olvidaran?

¢Empezaron a ver cambios? ;En qué ha mejorado?

;Qué es lo que mas valoran de este proceso?

Si mirasen al pasado, ;c6mo se encuentran hoy respecto a momento que les dieron el
diagnéstico?
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FUNDACION AMANECER

Se escoge como lugar de estudio, el Centro San Vicente Palloti, el cual pertenece a la Fundacién
Amanecer, institucién privada y auténoma, sin fines de lucro. San Vicente Palloti es un Centro
de Tratamiento Integral Terapéutico y psicosocial para nifos y adolescentes con Trastornos
Ceneralizados del Desarrollo del Espectro Autista, orientado preferentemente a familias que

presentan vulnerabilidad psicosocial.
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EQUIPO DE PROFESIONALES

CONSUELO ROMAN LOPETEGUI
Terapeuta Familiar.

GLORIA MARTINEZ FLORES
Terapeuta ocupacional.

GISELA CRAVIOLATTI CEPEDA
Educadora Diferencial.

EMILIO FERNANDEZ LEMA
Psiquiatra Infanto-juvenil.

CLAUDIA MARTINEZ BRAVO
Fonoaudiéloga.

FRANCISCA COVARRUBIAS SEGOVIA
Psic6loga Clinica.

FRANCISCA NAZER QUIROZ
Terapeuta Ocupacional.

CECILIA SOSTIN RUIZ
Psiquiatra Infanto Juvenil

MACARENA TERREROS CARTES
Asistente Social.

VALERIA MURILLO KOHLER
Psicloga



ENCARGADA GESTION DE LA FUNDACION ENCARGADA TERAPIAS FAMILIARES

DIRECTORA CENTRO SAN VICENTE PALLOTI ORIENTADORA CENTRO SAN VICENTE PALLOTI
LUZ FONTECILLA WOLF CONSUELO ROMAN
Trabajadora Social. Terapeuta Familiar

UBICACION

Ubicado en Santa Adriana 5978, en la comuna de Quinta Normal.
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USUARIO

El libro esta pensando para tener de usuarios tanto a padres como cercanos de nifios con
autismo que estén interesados en comprender a a estos nifios y encontrar nuevos modos de
aportaren su crecimientoy bienestar. Proyecto realizado a modo de herramientay apoyo para
la crianza. Son muchas las situaciones desconocidas y complejas a las que se puede enfrentar
un padrey nadie nos puede dar la receta exacta de como enfrentarlas, pero si hacerlo un poco
mas sencillo. Si bien el libro tiene un rango amplio de uso debido a la simplicidad de su grafica
y texto, el proyecto esta pensando particularmente para las familias de bajo acceso econémico
que muchas veces se ven enfrentadas tanto a falta de informacién y educacién como de apoyo
para enfrentar esta situacién. Desde la hora de enfrentar el diagndstico han tenido conflictos
por la falta de informacién y precision de la salud publica, lo cual impide un apoyo correcto y
una intervencién temprana que asegure un mejor desarrollo del nifo.

Si bien el pblico especifico es familias de bajos recursos, es un libro sencillo, efectivo, que nos
muestra el autismo desde una forma cercana, livianay que a la vez nos otorga pequefias herra-
mientas e informacién para una comprensién mas efectiva de la condicién; para entender de
donde provienen estas conductas que tanto nos llaman la atencién, por qué ocurren, para qué
ocurreny cémo podemos abarcarlo de mejor manera. Al final de cuentas es un proyecto amplio,
que no segmenta ni distancia al piblico, sino que invita y unifica, de manera que el autismo
se convierta en un tema comun, que se ponga sobre la mesa, que la sociedad sepa que sucede
y como ayudar, para que el mundo, sea cada dia mas, un mundo mas amable, mas calido, mas
habitable para los nifios con autismo.

El proyecto tiene como objetivo especifico, ser parte de las redes sociales de Fundacion Ama-
necer,a modo que todos los padres, familiares, cercanos puedan tener libre acceso a este libro,
tanto quienes sean parte del centro como quienes deseen serlo y alin no tengan acceso a este.

FUNDACION AMANECER
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PADRES FAMILIARES CERCANOS SOCIEDAD
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LA IMPORTANCIA DE LOS PADRES

La participaciény el apoyo de los padres es fundamental para el crecimiento y progreso de los
ninos y mas atn si hablamos de autismo, tienden a necesitar muchisimo masy si no cuentan
con el apoyo de sus familiares es muy dificil que exista un progreso significativo. Muchos nifios
asisten a diversas terapias pero la verdad es que eso son solo un par de horas al dia, cuando es
realmente significativo es en suvida cotidiana, en sucasay con las personas mas cercanas; si el
nifo no recibe un apoyo adecuado a los padres, no estan instruidos para apoyarloy puede existir
un importante retraso en el crecimiento del nifio, en el lenguaje y las interacciones sociales.

Un estudio realizado por investigadores de la Facultad de Medicina de Stanford y del Hospital
Infantil Lucile Packard Children's muestra cémo la preparacion de los padres afecta directamente
en los progresos de los nifios en las terapias.En el estudio participaron 53 nifios con autismo
entre 2 y 6 afios junto a sus padres. Todos tenian dificultades en el lenguaje. Se dividié a los
padres en 2 grupos para asistir a diversas clases de formacion, el primer grupo asistié a un
taller de entrenamiento de respuesta fundamental (PRT) y el segundo a clases de informacién
basica sobre el autismo.

Se midieron las habilidades verbales de los nifios al inicio del estudio, a las 6 semanasy a las
12 semanas. Se observé que el 84% de los padres que habian recibido la formacién especial y
especifica ocupé correctamente las pautas que habian aprendidoy que esto habia producido que
los progresos de sus hijos en el lenguaje fueran mayores que en los casos de formacion basica.

Tal como este, se han realizado varios estudios en los cuales esta situacion de repite: el manejo
de informacion de los padres y entender las terapias es fundamental en el desarrollo e inte-
gracion de sus hijos.

Es por esto que el apoyo tanto informativo como emocional que se de a los padres es muy
importante; tanto ellos como los nifos necesitan guia en este proceso. Si un nifio con autismo
de rodea de personas que no manejan el espectro, es muy dificil que pueda progresary si un
padre o cercano no tiene apoyo es muy dificil que pueda comprendery llegar a ser un aporte
parasu hijo. Las emociones que viven son potentes, son dificiles de lidiary el hecho de no tener
informacién puede llevarnos ala desesperanza. Porende, el apoyo a los padres es fundamental,
tanto para el crecimiento personal como familiar.

"

Patriciajuntoasu hijo Cristian, Centro San Vicente Pallotti, agosto, 2018.
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PRIMER ACERCAMIENTO

Las decisiones finales de este proyecto, nacen debido al primer acercamiento que se tuvo
personalmente con el autismo. Proyecto que nace en el ramo Seminario de Disefio, donde se
propuso un trabajo con nifios con autismo a partir del arteterapia. Una vez experimentado este
proceso, el proyecto da un giro, la experiencia fue tan diferente a lo esperado que el énfasis pasa
del arteterapia a los relatos compartidos por los familiares y la maravilla en ellos. Asi nacié el
vinculo con Sebastian, quien fue la inspiracién para hacer un libro, basado en los relatos, sus
historias, sus experiencias; su encantadora mirada del mundo.

CONOCIENDO A SEBASTIAN

Conocemos a Sebastian Valderrama, un pequefio de 6 anos que fue diagnosticado con espectro
autista hace un par de afios. Sebastian vive con su mama Cinthya Espinoza, su padre Aaron
Valderrama, su hermana Javiera Valderrama y su abuela Nancy Soto. La familia tiene una
gran disposicién a colaborary compartir tanto su vida como la vida de Sebastian, por lo que la
recepcion en su hogar fue muy amena.

Al entrar a la casa Sebastian se encuentra jugando con su hermana en una silla, mientras la
television esta encendida; observa cautelosamente, y decide no saludar. Nos instalamos en una
habitacién amplia, en el piso se disponen un pliego de papel blanco, 3 rodillos de diferentes
tamanos, y 3 colores distintos; se [lama a Sebastian para que participe; el se da vueltas, agarrar
un rodillo sin nada para ocuparlo,inmediatamente lo suelta se esconde debajo de una manta.
Luego se le invita nuevamente a participar mostrandole como se ocupan los rodillos; la madre
ocupa un par de pinceles, que Sebastian reconoce y se acerca a ocuparlos, realiza trazos alea-
torios con dos colores, y se vuelve a esconder.

Sebastian es muy cauteloso a la hora de relacionarse, se dedica a observar, y dar vueltas

por la casa; pero dentro de todo le gusta obtener atencion, parte de sus formas para obtenerla
es a través de cantos y saltos alrededor. Permitimos que sea libre de interactuar en la medida
que este le quede cdmodo, es posible observarlo ordenando peliculas y juguetes, que organiza
de la misma forma hace 3 anos, parte de las miles de caracteristicas que lo hacen ser tinico.
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SOCIOGRAMA

El sociograma de Sebastian nos invita a una visién general de las relaciones personales con
las que se maneja en suvida cotidiana. Siendo estos grupos, el nicleo familiar, el jardin al que
asiste y el centro donde realiza su terapia

CENTRO LELIKELEN

La terapia ABA consiste en intervenciones
sistematicas basadas en la teoria del
aprendizaje, que ayuda en la construccién
de conductas adecuadas y/o reducen la
ocurrencia de conductas problematicas.

FAMILIA

NUcleo familiar mas
cercano, con quienes se
relaciona dia a dia en el
® mismo espacio

MICHELLE ENRIQUEZ

FONOAUDIOLOGA CINTHYAESPINOZA

CAROLINA
RODRIGUEZ

AARON VALDERRAMA

CLAUDIA
JARA
JAVIERA VALDERRAMA

JARDIN PIN PIN SERAFIN

Escuela de parvulos particular
suvencionada ubicadaen la
comunia de Recoleta, cerca
de la casa de Sebastian.

NANCY SOTO

Y

SEBASTIAN VALDERRAMA

Espectro autista - 6 anos
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32 Fundacién Amanecer “Mision”, Chile, 2018. Disponibe en
<http://www.fundacionamanecer.cl/index.php/about-us>

MISION

“Implementacion de Centros de Atencién que permitan la entrega de un nuevo modelo de atencion
ambulatoria para pacientes con Trastorno Generalizados del Desarrollo, del Espectro Autista,
que requieren de un tratamiento interdisciplinario e integral y de la estrecha coordinaciény
participacién de la familiay la comunidad en esas intervenciones, con el objeto de facilitar el
diagnéstico precoz y la recuperacion de los cursos del desarrollo comprometidos, a través de
la creacion de nuevas vias o situaciones que ayuden a su positiva evolucién.”?

93



LA FUNDACION

Para definir el lugar a trabajar, se contacté a diversos grupos vincularmos al autismo en Chile,
familias, profesores, centros, fundaciones. Finalmente el lugar escogido fue la Fundacion Amanecer.
Conocido mas bien como Centro San Vicente Pallotti, ubicado en lacomuna de Quinta Normal.

En un comienzo era la Unidad de Psiquiatria Infantil del Hospital Félix Bulnes (1997), como
atencion ambulatoria con apoyo de médicos psiquitras y médicos becados en psiquiatria del
mismo hospital. Pero en ese momentos los recursos para mantener el centro eran muy escasos
y afect6 enormemente su funcionamiento,al no contar con los profesionales especializados
para generar el equipo de trabajo necesario para individuos con TEA, asi como recursos para
examenes médicos y estudios. Es por eso que nace la Fundacién Amanecer, con fin de ayudar
a nifios en extrema pobreza con TEA, a quienes no tenian los recursos necesarios tanto como
para unaterapia o lo examenes médicos que se requieren desde que se sospecha la condicién.

En el afio 2000 luego de que la Fundacién Amanecer ya constituida implementa un plan de
trabajo anual que permite generar ingresos para su adecuado funcionamiento tanto en in-
fraestructura como con sus profesionales, el Centro San Vicente de Palloti abre sus puertas a
la comunidad de pacientes con TEA.

Es una de las grandes razones por las cuales se escoge esta fundacién para trabajar; dia a dia
luchan por obtener los recursos necesarios para sus tratamientos y no cuentan con el apoyo
grafico como nueva via de ingresos o masificacion de informacion relevante en torno al TEA.
El Centro San Vicente de Palloti tiene una lista de espera de mas de 100 nifios todos los meses
y hace todo lo que esta en sus manos para poder trabajar con todos los que sea humanamente
posible. La fundacién tiene como misién seguir creciendo, generando material y dinamicas que
permitan llevar esta condicion a nivel familiar lo mas liviano posible.

Al momento de contactarlos la acogida fue instantanea, estan genuinamente abiertos a trabajar
con personas que les puedan abrir nuevas puertas; igualmente, estan abiertos a recibirayudaylo
estan para prestarla ellos, a través de toda informacidn que sea necesaria, junto con el apoyo de
los profesionales del centroy con un facil acceso a trabajar con las familias que asisten al centro.

Ambas partes son fundamentales para poder realizar un trabajo de esta indole ya que el acceso
ainformacion tiene que ser desde varias areas, con la posibilidad de generar un vinculo directo
y significativo, al trabajar con un tema tan delicado como es el Trastorno del Espectro Autista.

Fotografia Centro San Vicente Pallotti, agosto 2018.
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Extraido de la pagina oficial de Fundacion Amanecer, Chile, 2018.
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PRIMER ACERCAMIENTO

El primer contacto que se establecié fue el dia 19 de marzo con la directora del centro Luz Fon-
tecilla, a través de un correo donde se explicaba el proyecto y posteriormente una entrevista
en el mismo centro. Se realiz una entrevista junto a la orientadora familiar Consuelo Roman,
con quien se realizé el resto del trabajo.

Consuelo, se contact6 con diversas familias que estuvieran dispuestas a compartir su historia
y la de sus hijos. La primera reunién de aproximadamente una hora fue a comienzos de abril
con Fresia Retamal, Roxana Navarro, Helena, Macarena y Consuelo Roman como guia, quien
me introdujo al grupo.

Al principio habia mucho nerviosismo y timidez, las mamas se miraban sin entender mucho
que era lo que estaba pasandoy a medida que el proyecto era explicado, se iban relajando un
poco. Lo primero que se hizo fue pedirles que nos contaran la experiencia del momento del
diagnéstico, los primeros signos que le llamaron la atenciény como fue el proceso luego de esto.

Fresia Retamal era la mama con méas seguridad a la hora de hablary sin duda con muchisimas
ganas de compartir, fue la primera en compartir sobre su hijo Gustavo: en un principio nos habla
del susto, de no entender a donde se dirigia todo ni que era lo que debia hacer, como ayudary
como, en un principio, entender. Pero que hoy en dia estaba dispuesta a iry hacer lo que fuera
necesario porsu hijo, que ya no tenfa miedo, pero que lo mas frustrante, era explicarle al mundo
porque su hijo era asi, que muchos lo confundian como un nifo “fundido”, mimado, en vez de
pausary mirar realmente la realidad a la que se tenia que ver enfrentado:

“Nunca ven mas alla, de que puede haber algo en ellos que los hace diferentes.”

Luego de esto, se suma Roxana Navarro contando su experiencia y asi poco a poco las mamas
comienzan a abrirse, al darse cuenta que la mujer que tienen al lado vivié lo mismo que ellas;
sesienten comprendidas, acogidas, en confianzay eso es lo mas valioso de la reunidn. Algunas
relatan que no se sienten listas para contar anécdotas sobre su hijo, que quizas es muy dificil
aln vivir con la condicién, pero que es grato escuchary reir sobre las historias que van saliendo,
que muchas veces se encuentran en situaciones familiares y que al parecer, contarlas hace que
todo sea un poco mas liviano.

De esta primera reunion salen muchisimas historias entretenidas, que son seleccionadas en el
primer filtro, como ejemplo para lasiguiente reunidény poderir mostrandole a los padres a que
me refiero con anécdotas sobre sus hijos; que no es reirse de ellos y de lo mal que lo pueden
llegar a pasar, sino que es abrir un poco la mirada a observar desde un lugar mas liviano, con
menos sufrimientoy méas aceptacion; lo cual nos permitira salir de laincomodidad, del miedo
y abarcar la sensacién que produce la admiracion, la curiosidad, la risa.

S

Fotografia sacada en el centro, junto a Consuelo Romdn y madres entrevistadas, agosto 2018.

96



Sin fotografia

FRESIA RETAMAL
MAMA DE GUSTAVO

“Explicarle a todos, es dificil, nosotros tene-
mos nifios de colores, asi me dijo el otro dia
la psicdloga:“Tu hijo, es un nifio de coloresy
ellos pueden ver mas alla de lo que ustedes

”

ven'.

Nosotros igual tenemos mucho que aprender
yenfrentaralasociedad mas que nada, que de
repente los miran raro a los ninos, sobre todo
cuando ellos gesticulan o bueno,a mime pasa
que cuando estoy esperando la micro Gustavo
gira todo el rato alrededor del paradero y te
miran como “Uy que inquieto el nifio, no se
queda tranquilo”; y bueno, todas esas cosas
nosotros tenemos que aprender, tampoco
podemos andar con un cartel que diga “Mi
hijo tiene una capacidad diferente” o “Mi hijo
es TEA”, no podemos, entonces creo yo, que hay
queensefarleala gente, porque mucha gente

desconoce lo que es el TEA, educar”

LORENA
MAMA DE BENJAMIN

“Ha sido una experiencia dificil, pero con el
apoyo que uno tiene aca de los especialistas,
de a poco uno se va acomodando, va viendo
las situaciones, tratando de apoyar lo mejor
posibley gracias a Dios nos hemos encontrado
aqui con personas maravillosas que nos han
guiado en el camino porque son caminos con
muchas espinitas y que cuesta mucho.

Comodice la otra mama, nosotros a nuestros
hijos los vamos a querer como vengan, con lo
que tengan pero desgraciadamente estamos
enunasociedad que todavia no abre lamente
a los nifos con capacidades diferentes y no
solamente la sociedad ensi, si no que desgra-
ciadamente los colegios todavia estan muy al
debe en eso. Asi que ahi estamos en la lucha.”
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ROXANA NAVARRO
MAMA DE MATIAS

“Ha sido bien dificil esto porque yo he pasado
por hartas etapas. Benjamin fue admitido en
el Hospital SanJuan de Dios, ahise formé toda
una polémica por el caso de Benjamin, que la
mitad del personal decia que el era TEA, la
otra mitad decia que no, entonces ahi hubo
todo un problemay después llegamos aca
por que Benjamin al final dijeron que no, se
llegd a la conclusién que no en ese momento
pero sin embargo tu te das cuenta que claro,
ellos dicen que no pero Benjamin sobre todo
en el colegio se le notaba mucho la diferencia
con sus companeros, cero habilidad social, no
tenfa amigos.

Después ya una vez llegando a aca uno como
que llega a otro mundo, es como un nuevo
empezar porque te encuentras con gente que
esta entumismasituaciony te das cuenta que
lo que a tu hijo le pasa si tiene un nombre y
empiezas a ver de otra forma las cosas.”



EXPERIENCIA
FOTOS

Gracias a las reuniones y las constantes visitas se generd un ambiente de confianzay carifio
muy grato con todos los padresy funcionarios que participaron en el proyecto. Padres quienes
entregaron la posibilidad de conocer a sus hijos, compartir con ellos e inmortalizar en unas
simples fotografias partes de sus gustos y alegrias.

Fotografias tomadas por Anais Godoy, en el Centro San Vicente Pallotti, agosto 2018.
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RELATOS
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SOCIAL

“(...) Me dice: $Que le pasa a tu hijo Entonces la mama le dice ‘Lo que pasa es que nacié en-
fermito, tiene un problema de macrocefalia por eso estamos aqui en el doctor, peroseva a ir
mejorando'. Y el chico se pone de brazos cruzados y le dice ‘Buena tu explicacion, pero igual,

|

haaarto cerebro'.

“El afio pasado ya cambid, le comenzd a gustar otra nifia, que ingresé recién el afio pasado a su
cursoy también: ‘Voy a competir con mi companero, voy a mostrarle que yo soy mejor,aellale
tiene que gustar un nino que sea guapoy con buenas notas' Pero de que le hable no hay caso po'

VERBAL

“Felipe tiene un tema con los idiomas, a veces llega hablando ruso, a veces llega hablando chi-
no.Y el Cristian como que siempre lo mira, como que habla distinto. El Cristian le dije: ‘Felipe,
vamos ajugar?Y Felipe le dice ‘Che, vite' que sho no podé ir ajugar contigo'Y el Cristian le dice
5Y qué eres tu? ‘Yo ser Argentino, vite y vos? ‘Chaaaa, yo soy Chileno'.

“Empezd a hablar en tercera persona, me decia: ‘Porque cuando Esteban tenia 12 afios, Este-
ban le molestaba comer helado, le molestaba mucho' Le digo, Esteban, pero por qué tu estas
haciendo referencia a ti mismo en tercera persona. ‘Porque ese es el tronquito del pasado,
porque el tronquito actual, yo hablo en el presente, en el aquiy en el ahora. El tronquito del
pasado, ya no existe'”

VISUAL

“El aho anterior, su mejor amiga le hizo una carta, un corazén, en donde dice que le gustaba,
que le gustaba el (...)La escondi. Después yo la encuentro y le pregunto a Gustavo y me dice:
‘No me digas nada de eso, yo quiero hacerle una respuesta y mi respuesta va a ser un corazén
rotoy decirle que no me gusta”

“Tiene una buena memoria fotografica decia el Doctor Emilio, porque a él le hizo un mapa desde
cuando salimos de la casa, (..) Y va a una parte, y si va una parte y la ve de un tono y después
vuelve airy le han cambiado algunas cosas el dice “Tenia otro color, esto no estaba aca (...).
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GUSTATIVO

“La mama desesperada porque habia sido veranoy no habia probado pero ni una sola vez, los
porotos granados y le digo: ‘Pero Martin, porque no quieres probar, ;Los probaste? - ‘Si, si los
probé una vez'-‘Bueno, ;Y te gustaron? - ‘No, son horribles'- ;Por qué? - ‘Haber, es cada cucha-
rada es una arena, que me recorre el cuerpo por dentro'”

“Fueron a almorzar a otra casa y habia carbonada, la carbonada tiene pedazos de zanahoria,
de carne de arroz. Se para de la mesa y grita: ‘Me caaaaargan las sopas con flores' ,porque son
completamente visuales, explicitos, concretos por lo que mucha verdura es asquerosa.”

PROPIOCEPTIVO

“(...) yo vefa comportamientos de ellosy como que el Cristian iba para alla. Como los aleteos. Aca
habia un nifio que se subia a una motoy empezaba asiy el otro aplaudia, aplaudia todo el rato
y giraba. Cristian gritay empezaba con los aleteos. De hecho, cuando hacian un cumpleafiosy
sejuntaban los 3, les deciamos los tres chiflados. (...)”

“Las tias empezaron a notar también que era diferente, yo no sabia en que sentido era diferente,
porque para miera normal(...) los compafieros lo empezaron a molestar por como se compot-
taba, por como hablaba, por como corria, porque corria diferente, entonces el se frustrabay
seencerraba.”

ABSTRACCION

Un chico que iba a participar en un club de futbol llegé corriendo de felicidad y yo le dijo: ‘Mi
amor, que vienes feliz'. Si me dice por que me aceptaron en el club de futbol. ‘O sea, estas con
la guata con maripositas le digo yo'. Me queda mirando y me dice: ‘Tonnnnta, los humanos no
comemos mariposas'”

“Se quedd convencido de que en el entretecho estaba el angelito. Un dia, me llegé unratén,(...)
se metié ahi en el entretecho(...) Y yo le decia a mi marido ‘Levantate, empieza a pegarle pa'
arriba al ratén para que se vaya'(...) Y despertaba el Cristian ‘Qué pasé6? Qué le estan haciendo
al angelito? Qué pasa con el angelito?”

ESTRUCTURAS

“Cuando fallecié mi pap4, yo al tiempo cambié los sillones, compré sillones nuevos. Gustavo
estuvo como dos semanas que no se queria sentaren los sillones.‘No, yo no me voy a sentar ahi
porque no los quiero, yo quiero los sillones que estaban cuando estaba mi papa tata”

“No, a mi me gusta irme sentado, lamama le explica, que va a salir una nueva ley, donde tiene
que cederle el asiento a la gente mayor, discapacitada o mujeres embarazadas, entonces dice
‘Bueno, entonces yo, no me voy a ir nunca mas sentado’. Desde que supo que no, aunque existan
asientos vacios, se va parado.”
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DRAWING AUTISM

33 Mullin,Jill. Drawing Autism. Akashic Books. 2014.1-5 pp.

En el mundo del autismoyy la narrativa visual nos hemos encontrado con varios referentes que
buscan de una u otra forma evidenciar esta condicién e intentar relatar a través de la imagen,
lo que al individuo le va sucediendo. Drawing Autism es una recopilacién de obras de mas de
50 creadores autistas, donde a través de pinturas, dibujos y collages se permite conocer su
perspectiva del mundo. Este libro fue realizado por Jill Mullin, educadora y analista del com-
portamiento, quien recopild las obrasy entrevistd a los autores. A través de las obras los artistas
muestran perspectivas tnicas de como ven y sienten el mundo.

Las creaciones recopiladas mas la entrevista construyen un libro fascinante que sirve para
educar e insipirar a cualquiera que conozca a alguien que padezca autismo, fomentando a su
vez el arte y su forma de expresion.

Incluye un prélogo de Temple Grandin, que es considerado el adulto con autismo mas realizado
en el mundo. Siendo autora de varios libros que nos ayudan a vislumbrar su condicién:

“Cuando era un nifia, mi madre nutrié mi habilidad artistica. Siempre me animaron
a dibujar muchos temas diferentes. Como adulto, utilicé mi talento artistico para mi
negocio de disefo de instalaciones de manejo de ganado. Una de las lecciones que mi
madre me ensefd que realmente me ayud6 a desarrollar mis habilidades, fue crear
imagenes que otras personas querrian. En la escuela primaria, dibujé muchas imagenes
de caballos. Las personas en el espectro del autismo a menudo se obsesionan con sus
cosas favoritas. Cuando era nifia, seguia dibujando las mismas cosas unay otravez. La
gran motivacion de estas fijaciones se ha canalizado hacia la creacién de todo el bello
arte presentado en este libro “

Si nos detenemos a analizar algunas de las obras de Drawing Autism, nos daremos cuenta de
que varias caracteristicas de este espectro se ven reflejadas en sus trazos, disposicion de los
elementos, etc.

En la obra que compone la portada de este libro, podemos ver claramente estos comporta-
mientos repetitivos y tendencias mas obsesivas que caracterizan la condicién. Fue creada por
David Barth, un nifo de 10 afos que tiene una obsesidn con los pajaros segun relata su madre,
es capaz de saberse los nombres y las denominaciones cientificas de casi 400 aves.

Asi sucede con muchas obras de este fascinante libro, cada una tiene su inspiracién, su marca
personal, pueden comunicar a través del dibujo sus miedos mas profundos hasta sus deseos
mas grandes. Demostrar sus habilidades artisticas, de espacialidad, conocimiento especifico,
memoria fotografica, trabajo del color, entre unainfinidad de aptitudes que el dibujo es capaz
de transmitir. En conjunto con las entrevistas realizadas a los artistas, tanto sobre ellos como
sus obras; asi se genera un proyecto potente, que trasciende.
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Extraido del libro* ‘Drawing Autism” JIIIMuIlm Estados Umdos 2009
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EXPRESIONES DE LA LOCURA

34 Prinzhorn, Hans. “Expresiones de la locura, el arte de
los enfermos mentales” 2012. 400 p.

Asicomo Drawing Autism, nos invita a vislumbrar el mundo del autismo, Expresiones de la locura
de Hans Prinzhorn nos abre el espectro al mundo de las enfermedades mentalesy su arte. Hans
fue poeta amateur, masico, dibujante aficionado, historiador del arte, filésofoy psiquitara. Fue
quien gracias a su entusiasmo realiza este libro, el cual contiene una gran coleccién de obras
que viene de manicomnios de todo el mundo; y es el uno de los primeros libros en realizar un
analisis artisticoy psiclégico a piezas realizadas por enfermos mentales. Une la obra, la historia
clinica, y sus relatos; para invitarnos a una mirada mas completa de la situacion.

“El libro es también la historia de la irrefrenable necesidad creadora del ser humano, a pesar
de todo, y en las circunstancias mas adversas. "
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Extraido del libro “Expresiones de la locura, el arte de los enfermos mentales” Hans Prinzhorn. Alemania. 2012.

Este esquema fue realizado por Prinzhorn, el cual el llamaba “Esquemas de las tendencias
configurativas”, a través del cual realizaba los analisis de las obras recopiladas. Como podemos
ver presiente la necesidad de expresarse como la necesidad anteriora la otra de configurar una
obra de arte. Apareciendo junto a ello dos ramas mas, siendo estos el instinto de juego y el de
ornamentacién. Lo cuales no llevan al impulso de configurar, que pasa a ser el garabato sin
objeto ni sentido, lo que nos lleva a las formas mas regresivas de la psicosis, donde el dibujo
infantil y lo primitivo se ven presentes.

Asies como poco a poco se van configurando diferentes elementos que terminan por construir

unaobra, un relatoy finalmente, la expresién de una mente que tiene tanto ruido interno, que
no encuentra una mejor manera de comunicarse.
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ACADEMIA DE ESPECIALISTAS

35 Fundacion Orange, Academia de Especialistas. Es-
pafna. Septiembre 2012. Disponible en: <http://www.
fundacionorange.es/junto-al-autismo/cortometrajes/
academia-de-especialistas/>

36 Pérez Martin, Ana “Una forma diferente de percibir el
mundo” Espafa, Federacion Autismo Galicia, 2012. p. 2.

Academia de Especialistas es un cortometraje, realizado para comprender el autismo, pero
desde un punto de vista mas emocional, enfocado en mostrar las diferentes capacidades y
virtudes que pueden existir y que pasaban desapercibidas en nuestro dia a dia, apelando a la
emocion, a las risas, a la empatia. Habilidades que no siempre se comprenden cuando se ven
desde afuera, que pueden ser un tanto extrafas, molestas o preocupantes.

Es poreso que Miguel Gallardo propone pequefias historias para que nos sintamos orgullosos de
nuestros hijos, hermanos, amigos, valorando cada caracteristica de ellos. Es facil sentirse a gusto
a la hora de ver a tu hijo demostrando sus grandes habilidades, ya sea matematico, artistico,
musical, pero muchas veces en el autismo existen muchas situaciones dificiles de llevar, que
incluyen interacciones complejas con el entorno, con grupos sociales, cddigos que se rompen
y que muchas veces la sociedad no entiende; es en esto en lo que el cortometraje se destaca,
en mostrar estas situaciones que pueden serincomodas, como algo [lamativo, chistoso y final-
mente, como una gran habilidad; |as habilidades que conforman a cada uno en su diferencia.

“Después de mucho tiempo de hablar sélo de discapacidades, minusvalias y defi-
ciencias psiquicas o fisicas, mi intencidn era hablarles a los padres de habilidades, de
las habilidades de nuestros hijos y de como suplen sus problemas con imaginacion e
inteligencia, no siempre bien comprendida.”*
Por ejemplo Berta, que su especialidad son los nimeros, sabe calcular todo a la perfeccion, re-
lacionatodo con lo que puede con niimeros, para asi crear su forma de entendery relacionarse
con el mundo. A Eric le encanta dibujar y tiene unas habilidades maravillosas, podria estar
dibujando todo el dia y en todo lugar. Por otro lado Martin le complica ver puertas abiertas,
probablemente es un miedo, una obsesidn, por lo que tiene la tendencia de cerrar cada puerta
que ve; esta es unade las situaciones que muchas veces puede ser complejay que a diferencia de
los ejemplos anteriores no es literalmente y socialmente una habilidad. Pero son herramientas
que generan porque las necesitan y Miguel Gallardo pone énfasis en esto, enfocandolo como
un superpoder, como un valor.

“Como él, muchos nifios con autismo son en ocasiones superhéroes que necesitan de
sus poderes para sentirse protegidos.”
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THE WORLD OF AUTISM

37 Autism Speaks, “The World of Autism”. Estados Unidos.
Noviembre 2015. Disponible en: <https://www.youtube.

com/watch?v=7wbP]olY4Sc>
38 Ibid

39 Ibid

The World of Autism es un cortometraje de Autism Speaks, basado enJacob, un nifio de11 afios
que fue diagnosticado con autismo desde que tenia 3 afios. Se realizé una animacién a partir de
escenarios reales de estudio a escala miniatura, para posteriormente trabajarlo digitalmente.
Buscandojugarconlaabstraccion visualy el mundo de fantasia, herramientas que les permitieran
crear un ambiente similar a lo que percibe un niflo con autismo, en este caso particularJacob.

“Esta es la historia de un nifio que no hablé en mucho tiempo. A este nifio le gustaba
la rutina y cualquier cambio lo asustaba o disgustaba. Lo desconocido era un sitio
hostil para é1.”

Nos muestra como Jacob percibe su exterior, que tan abrumante puede ser el mundo.

Al comienzo vimos los patrones de atencion visual, que es la tendencia que tienen los nifios
a mirar mucho mas a la bocay a los objetos que a los 0jos, ya que los ojos les pueden parecer
aterradores. En el cortometraje abordan esto a través de la exageracién de los rasgos de los
personajes, aumentando el tamano de los ojos de manera considerable y mostranto a Jacob
incomodo, asustado, tanto, que busca una salida a otro mundo. Esto es una forma de mostrar lo
abrumante que pueden ser las miradas, si nosotros pudieramos verlo de la forma que lo hacen
ellos, seria con personas con ojos gigantes; el mensaje es claro, potente.

“Al nifio no le gustaba mirar a la gente a los ojos. No es que fuera maleducado, solo es
que lo hacia sentirse incomodo.”®

Por otro lado, abarcan la hipersensibilidad [iminicay auditiva, transforman el mundo exterior
en uno oscuro, misterioso, como si fuera una verdadera pelicula de terror.

“Este niflo era muy sensible a las luces y a los sonidos. Asi que se construy? sitios es-
condidos para que no entraran.”®

Asi es como ve el mundo Jacob, como se siente inseguro con las cosas que lo rodean, como el
simple hecho de volver a casa después del colegio puede ser un desafio enorme; algo que para
nosotros, los neurotipicos, pasaria completamente desapercibido. Es necesario exagerar el
entorno, para poder generar aunque sea un pequefio atisbo, de como puede llegar a sentirse
un nifio con TEA.
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ATYPICAL

40 Pérez Martin, Ana “Una forma diferente de percibir el
mundo” Espafia, Federacion Autismo Galicia, 2012. p. 11.

Atypical es una serie de television creada por Robia Rashid. Trata sobre un chico de 18 afios que
padece de autismo,y nos muestra como se desenvuelve con su familia, en el colegio,y comova
superando los obstaculos que van apareciendo. Sam tiene un fuerte vinculo con su terapeuta,
esquien le pide constantemente consejos y con quien busca entender un poco mas su entorno,
es asi como se expone a su primera relacién amorosa, con todos los conflictos que trae esto, por
la escasa capacidad de entender codigos sociales, por mal interpretar situaciones, por intentar
todo paraserun nifio normal. Pero lo cierto es que no lo es, existe algo en su mente que leimpide
mostrarse realmente como esy esto le lleva a muchos conflictos en el colegio; tendemos a ver
muchas veces desde afuera como se pueden percibir los comportamientos de un individuo con
TEA, pero lo que hace esta serie es mostrarnos tanto desde afueray como afecta su vida social
y familiar, como desde adentro. Sam relata que muchas veces sus compafieros lo molestan o
hacen comentarios como si él no estuviera ahio no entendiera nada, pero que la verdad de todo
es que siempre se da cuenta de lo que ocurre alrededor, solo que muchas veces no sabe como
expresarloy eso es lo mas desesperante de todo.

“Silasociedad puede ayudar en algo es contemplando a las personas con autismo. La
gente cree que son rarosy que hacen cosasrarasy eso hace que no se lestenga en cuenta.
(...) La gente tiene que ver que hay una diferencia, que no todos somos como somos”*°

Pero Sam encuentra alguien que finalmente lo entiende, si bien se siente muchas veces abru-
mado por su presencia, en el transcurso del tiempo se va dando cuenta que ella esta dispuesta
a conocerlo y a aceptar todos sus comportamientos que para la mayoria son socialmente in-
aceptables, que ella esta dispuesta a cambiar su rutina, a adaptar el entorno con tal de poder
estarcon ély que aparte de estar dispuesta a cambiar su entorno, busca ensefarle al resto como
Sam siente el mundo y por qué deberiamos ser mas cuidadosos.

En unodelos capitulo]enna, que actualmente es la novia de Sam, lo (inico que quiere es poder
asistir al baile de graduacién con él, pero como es de esperarse, Sam no es capaz de lidiar con
la cantidad de estimulos que significaira un baile, la cantidad de gente, las conversacionesy la
musica. Por lo que Jenna propone en su curso realizar un baile silencioso; ante lo cual la mayorfa
se niega.)enna, para hacerentenderal resto a lo que se referia, Ilamaa reunién, en la cual pone
luces intermitentes muy fuertesy la misica a todo volumen; sus compaferos se asustany ahies
donde ella explica que paralo que nosotros un parde luces y mdsica son cdmodos, para Sam es
como si fuera un bombardeo sensorial y que lo maximo que puedes hacer ellos es otorgarle la
oportunidad a Sam de que al menos una vez, pueda vivir una experiencia que todos deberian
vivir, sin sentir que el mundo se le viene encima.
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Extraido del serie de Netflix ‘Atypical” Estados Unidos, 2017.
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TEMPLE GRANDIN

41 Grandin, Temple “Thinking in Pictures” Estados Uni-
dos,1995. pp.42-43.

THINKING IN PICTURES

Thinkingin Pictures es un libro que nos acerca al modo de pensary percibir del mundo de Tem-
ple Grandin, profesora asistente de Ciencia Animal en Colorado State University, y que como
mencionamos anteriormente es considerado el adulto con autismo mas realizado en el mundo.

Ensulibro, nos cuenta cémo funciona su mente, primero lo vincula con la mente de los animales,
que dice ser mentes similares y que por eso es capaz de entenderlos mejor que otra persona.
Por otro lado, destaca el hecho de que el pensamiento basado en el lenguaje es inexistente
para ella, que todos sus pensamientos, todo lo que le comunica otra personas, en su mente se
convierte en imagenes.

“Cuando alguien me habla, sus palabras se traducen instantineamente en imagenes.”

Temple cuenta que en un comienzo pensaba que todas las personas pensaban asi, y que al
comunicarse con la gente comenzé a comprender que los tipos de pensamientos que existian
en el mundo eran muy diferentes, desde uno completamente visual hasta uno completamente
verbal, existian diferentes puntos y ella iba a descubrirlos.

“| hardly know what to say about this remarkable book.... It provides a way to
understand the many kinds of sentience, human and animal, that adorn the earth.”
— Elizabeth Marshall Thomas, author of The Hidden Life of Dogs

THINKING IN PICTURES
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TEMPLE GRANDIN

WITH A FOREWORD BY OLIVER SACKS
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THE AUTISTIC BRAIN

Temple CGrandin describe este libro como un recorrido por el cerebro autista, donde relata
sus experiencias e ideas que a obtenido a través de numerosos examenes cerebrales, como
vimos anteriormente a través de la resonancia magnética funcional, la cual describe que ha
proporcionado posibles explicaciones para muchos de sus ataques de panico, dificultades en
el habla o reconocimiento facial .

En este libro aprovecha de pedir que nos salgamos de las etiquetas antiguas, que abramos la
mente mas alla de las etiquetas del DSM (Diagnostic and Statistical Manual Of Mental Disor-
ders) que cuentan con un torpe sistema de perfil conductual que no es preciso. Hoy en dia la
tecnologia nos ha perdido estudiar el cerebro de manera mas profunday precisa, es en el donde
se hanido encontrando explicaciones cientificas del autismoy sus conductas. Expande la teorfa
que presenta en Thinking In Pictures, donde se enfoca en los pensadores visuales y decide su-
mergirse en el cerebro humano, sus dificultades sensoriales, pero el universo de posibilidades
que existen si conoces tus limitaciones y tus puntos fuertes.

El autismo desde que lo comenzé a vivir ella hasta hoy en dia ha cambiado enormemente, y
Temple, nos quiere invitar a este viaje.

The Autistic Brain

T RHINIETIN G AEIROSS TiRE SIF UM

TEMPLE
GRANDIN

ano RICHARD PANEK
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PELICULA

Temple Grandin se convirtié en un ejemplo en el mundo del autismo, fue capaz de darle una
voz al autismo, a entender los diferentes tipos de pensamientos, y asi mismo valorarse, no
sentirse inferior, sino mas bien, hacer todo lo que estuviera en sus manos por sentirse mejory
poder demostrarle cosas al mundo. Es por esto, que crean una pelicula de su vida, para que el
mundo sepa que se puede, que por mas dificil que parezca muchas veces, solo basta con creer
en uno mismoy tener paciencia.

Asi es como la pelicula relata su historia, nos muestra las dificultades que tuvo que enfrentar
para combatir el autismo, mas bien, para aprendera vivir con ély sacara flote el gran potencial
que tenia guardado, ella tenia un don, ella era diferente, y el mundo tenia que saberlo.

Temple no hablé hasta que tuvo cuatro afios, siempre mostrando que era diferente, que sus
comportamientos no eran tipicos para una nifia de su edad. Cuando era adolescente fue de
vacaciones al rancho de sus tios, hubo muchos problemas al comienzo, todo aquello a lo que
ella estaba acostumbrada habia cambiado, le cambiaron sus rutinas, su pieza, su entorno por
complejo. Cuando esto fue cesando y se fue adaptando, comenzé a sentir mucha curiosidad
por los animales y a observarlos diariamente, asi fue descubriendo mecanismos que podian
ayudar que los animales tuvieran una vida mas digna y Grandin comenzé a crear sistemas
para los animales, para que se sintieran mejor, sufrieran menos, y al hacer esto, comenz6 a
entenderse a ella misma, desde sus crisis y su compasion por el mundo animal. Fue capaz de
crearlafamosa “maquina de darabrazos”, que pasé de ser una maquina especialmente para las
vacas, a transformarse en una herramienta importantisima de contencion y terapia en el mundo
del autismo. Asi, paso a paso, pudo ensefiarnos sumente, y lo valiosa que serfa para avanzar.

s

Extraido del pelicula “Temple Grandin” Estados Unidos, 2010.
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Extraido del pelicula “Temple Grandin” Estados Unidos, 2010.
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EL PROYECTO



PLAN DE TRABAJO

Para generar este proyecto se dividié el trabajo en etapas; siendo estas: Investigacion, Terreno,
Contenidoy Cierre. La etapa de investigacion como dice el nombre, es la instancia de recopila-
cion tedrica para generar la base que compondra mi memoria de titulo y la fundamentacion
base de este proyecto. Luego de dicha recopilacién, se procede a trabajar directamente con una
fundacién que nos otorge nuevo material para el area de creacion, esto basicamente a través
de entrevistasy visitas al centro. Una vez obtenida estas entrevistasy clasificadas, pasamos a la
etapadel contenido, que corresponde a la creacion del profundo ensi, en este caso, libro digital,
definiendo linea grafica, narrativa y detalles; para finalmente, pasar a la etapa de montaje,
presentacion del proyecto y defensa del titulo.

Recopilacién de informacién Instancia Privada
Blsqueda de antecedentes Fundaciones
Investigacion Recopilacion tedrica Categorizaci6n de informacion

Redaccién final

Terreno VinculaciénconlaFundacion  Realizar entrevistas Fundacién Amanecer
Acercamiento a las familias

Definir linea grafica
Creacién grafica
Contenido Creacion del producto Generar relatos Fundacién amanecer

Animacion Instancia Privada
Diagramacion

Montaje web Fundacién

Presentacién Fundacién

Experiencia con los padres Fundacién Amanecer
Analisis de resultados Universidad de Chile
Defensa titulo

Cierre Finalizacién proyecto
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Investigacion previa
Blsqueda de antecedentes
Acercamiento al medio
Definir lugar a trabajar
Conociendo la fundacién
Entrevistas equipo trabajo
Entrevistas familias
Definir linea grafica
Creacién grafica
Modificacién narrativa
Animacién

Composicion final
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CICLO DEL PROYECTO

ENTREVISTAS

El proyecto se inspira en los relatos sobre Sebastian Valderrama, el primer nifio con el que se
trabajo; siendo parte este de la etapa de experimentacion. En dicha etapa se reconocieron
comportamientos pertenecientes al Trastorno del Espectro Autista relatados a través de una
anécdota, de reconocer como funciona su mente, de observarlo y de otorgarle una mirada
que tiende a lo positivo.

Es por esto que las entrevistas realizadas en el Centro San Vicente de Palloti se intencionan;
con el fin de obtener relatos similares. En primera instancia se intenta abarcar tinicamente
el area de experiencia personal de los familiares desde el momento que empezaron a notar
los primeros signos, para luego, tras haber generado un ambiente de confianzay contencion,
dentro de la dindmica grupal u de pareja, conseguir evocar este ambiente distinto, positivo,
anecdotico, que nos permita rescatar relatos desde otro punto de vista, desde el lado cotidiano,
infantil, que nos aleja del sufrimiento por unos minutos.

Es asi como comienzan a aparecer los primeros relatos que entre risas y complicidad se van
haciendo mas fuertes, intimos. Lo que nos permite obtener una amplia variedad de historias
para trabajar tanto en este proyecto como en proyecciones futuras.

SELECCION DE LOS RELATOS

Se seleccionan 3 tipos de relatos para la construccion del libro, los cuales van directamente
ligados con el progreso de cada entrevista.

A modo de introduccién se selecciona un relato que nos evidencie las primeras experiencias
con la condicién, primeras conductas que hicieron evidente el trastorno, qué era lo que los
hacia diferentes del resto y como fue el proceso de aceptacion.

Para continuar,y que es lo fuerte del libro; son los relatos anecdéticos. Estos relatos son selec-
cionados bajo dos criterios: El primero, que se ve influenciado por lo que se busca transmitir;
que es este ambiente positivo que mencionamos anteriormente. Es decir, todo relato debe
tener estar vinculado a una situacién comica, que evoque ternura o admiracion. El caracter
negativo esta omito en esta instancia, como vision que tratamos de evitar.

El segundo criterio esta basado en el ambito grafico. Los nifios con autismo son muy visuales,
por lo tanto, toda explicacién que manejen tienen un caracter literal y pictérico, lo cual es
nuestro fuerte si estamos hablando de disefo grafico y nuestro soporte. Es por esto que toda
historia se busca trabajar con la literalidad del mensajey suimagen correspondiente, que es lo
que nos permitira, a través de la “exageracion” de las situaciones, homologar a las situaciones
que ellos estan realmente viviendo.

Por Gltimo y a modo de cierre, se trabaja con los relatos personales de las madres, donde nos

cuentan cuales son sus suefios a futuro, que es lo que esperan como proyeccidn para sus hijos,
quedesean paraellos enlavida; unavida en la que ellas ya no puedan cuidarlo todo el tiempo.
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CONSTRUCCION DE CATEGORIAS

Luego de la seleccion de los tipos de relatos a trabajar, se decide generar categorias para
una equilibrada seleccion de los relatos a ilustrar. Estas categorias estan formadas por las
diferentes areas que se pueden ver afectadas por el Trastorno del Espectro Autista. Las areas
definidas son: Social, verbal, visual, gustativo, propioceptivo, abstraccion y estructuras.

La finalidad de estas categorias es que nos permitan hacer una seleccién para el proyecto,
que abarque areas diferentes en el autismo. Pudiendo asi hablar sobre los problemas que
seven enfrentados desde el ambito social hasta como manejan los cambios de estructuras.
El propdsito de esto es poder entregarle a los padres una amplia variedad de situaciones
a las cuales podrian verse enfrentados, para asi ampliar el repertorio de accion frente a
unasituacion, asi como abrir la mente a diferentes tipos de conductasy respuestas ante el
entornoy sus estimulos.

FEEDBACKY HERRAMIENTAS DE APOYO

Una vez realizada la seleccion y categorizacion, se presentan los relatos a la terapeuta
familiar Consuelo Roman, quién nos otorga herramientas especificas para cada uno de los
relatos presentados. Feedback entregado paraincluirlo al final de cada historiaa modo de
consejo para los padres.

Consuelo Roman nos entrega informacién sencilla, que cualquier padre podria realizar sin
ayuda de un profesional; al final de cuentas es lo que ella realiza a la hora de hacerle terapia
a las familias, es hacer la vida un poco mas sencilla con un par de consejos.

Estos consejos son por ejemploo en el ambito alimenticio, como irincorporando poca poco
los diferentes alimentos para que no sea tan desagradable para ellos, o como comuncarse
con los pequefios para lograr una relacién mas clara, desde como entender como funciona
su cerebro, hasta como manejar ciertas crisis, alejandose del temor u acercandose a la
comprension y necesidad del nifio de expresarse de ese modo.

Larelevancia de este proyecto es que no solo nos presenta diferentes situaciones que pode-
mos ver en un nifio con autismo, es que a la vez, ya reconocidas, entrega un plan de accién
sencillo con el cual el padre puede intentar trabajar con su hijo.

DIFUSION

Este proyecto sera de libre uso para los miembros de la Fundacion Amanecery el Centro San
Vicente de Pallotti. Al ser un libro digital se montara en la pagina web para que todos los
padres, funcionarios o individuos que ingresen a la pagina tengan acceso al libro completo
de manera gratuitay sencilla, que es la bisqueda final de este proyecto; que todos puedan
teneracceso a lainformaciony que en esta etapa del proyecto sirva de herramienta parael
trabajo realizado junto a los padres y familiares que asisten al centro.

Las proyecciones de este libro es que posteriormente puede ser masificado a través de redes

sociales u otras plataformas digitales donde no solo personas del centro cuenten con el
proyecto, sino que llegue a todo aquél que quiere informarse o necesite de él.
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ADAPTACION RELATOS

La adaptacion de los relatos se realiza debido a que muchas historias carecen de contexto o
de informacion suficiente para poder realizar una cantidad de ilustraciones adecuadas para
cada categoria. Es importante destacar que las tnicas situaciones que se modifican son las
que contextualizan la situacién o un par de dialogos que no son relevantes en el contenido,
utilizados mas bien de relleno. Por otro lado, se busca un relato que sea un poco mas poético
y sencillo de leer, la finalidad de estos relatos es la comprension y la empatia, por lo tanto es
de gran relevancia que la forma con la que se escriba sea capaz de despertar emociones en el
lector, sea capaz de sumerjir al otro en la historia misma.

VISUAL

Franciscay Gabriel eran mejores amigos. Iban para todos lados juntos, jugaban en los recreos,
sesentabanjuntos en clases, se podria decir que eran inseparables. Hasta que un dia Francisca
decidi6 escribirle una carta. Era una carta declarandosele. Un rojo corazén acompafiaba sus
palabras: me gustas.

Gabriel, asustadoy avergonzado, escondi6 la carta bajo su cama, no queria que nadie supiera,
asi quizas, nose haciarealidad. Undia laencontré, arrugada bajo lacamay le pregunté.. me dijo
que ya no eran amigos. Le dije que lo olvidara, cual si nada hubiese pasado, que simplemente
siguieran siendo amigos.

Para él no era para nada simple. Necesitaba responderle. “Me regal6 un corazén dibujado”,
me insistia. Me mandé un corazén dibujado. jUn corazdn dibujado! Y que le gusto. Por eso me

mandé un corazén dibujado. Eramos amigos. Era la primera en mi lista de cumpleafios.

“Tengo que decirle que no quiero su corazén dibujado. Tengo que decirle que a mi no me gusta,
necesito que me entienda, yo no quiero mandarle un corazén. ;Cémo? ;Cémo se lo digo?”

Al dia siguiente Francisca recibe una carta, Gabriel le habia enviado de la forma mas sencillay
mas directa su respuesta, un corazén roto.
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ABSTRACCION

Era un dia de invierno, el viento era fuerte y estaba empezando a llover. De pronto llegé él,
corriendo. Todo coloradoy transpirado, destellaba felicidad. Sin a penas recuperar el aliento y
con la pelota de fitbol jugando entre sus zapatillas, me conté: “me eligieron.”

Me eligieron, me dijo, soy parte del equipo. Las palabras se repetian en su boca sin parar: “me
eligieron, me eligieron, me eligieron.”. En su cabeza todos los goles de Maradona se proyectaban
sin parar. Podia ser algiin dia él, el mejor jugador de futbol del mundo, todos lo admirarian,
podriajugar todos los dias de suvida y nunca aburrirte.

Lo miré emocionada, su energia inundaba todo el salony rapidamente le dije:

“iPero qué lindo, debes sentir la guata llena de mariposas!”

Su cara cambid repentinamente, sus cejas se arquearon y cruzd sus brazos, parecia realmente

molesto con mi comentario, hasta que suspira...
“Tonnnnnta’- me dice - sCudndo los humanos hemos comido mariposas?”
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GUSTATIVO

Nos habian invitado a almorzar. Siempre era un poco complejoir con Daniela a comera casas
ajenas, era un poco exigente a la hora de comer, por lo que preferimos preveniry preguntar que
comerian ese dia. Es dia de sopa me dijeron; sin sospechar el desastre que estaba empezando.
Claro, porque sopa-sopa, come. Licuada, come.

Al llegar entendimos a que se referian, no era sopa, era carbonada. Carne, arroz, chocloy un
montén de verduras en trozos eran parte de esta “sopa”. No sabia bien como se lo iba a tomar
Daniela, quizas podria gustarle, habia que apostar por eso.

Cuando llegamos a su casa Daniela miraba cautelosa, ella sabia, olia a sopa pero distinto. No
sopa-sopa, como dice mama. Se sienta a la mesa junto a los demas nifos. Le traen el plato:
Carneyarrozflotanenun...en un monton...en un monténde...“;Flores! No entiendo, huelena
verduras, pero se venigual que el cuadro del campo florido que hay en mi comedor.” comienza
abalbucear.

No lo puede evitar, es demasiado extrafo paraella, se para de la mesay grita: “jMe caaaaaaaar-
gan las sopas con flores!”

PROPIOCEPTIVO

Era dia de cumpleafios, toda la familia se reuniria, comeriany celebrarian juntos. Hay mucha
gente, comida de todos los coloresy sabores, risas, ruidoy un amplio patio parajugar. Siempre
voy con Luciano para que juegue y comparta con sus primos.

Como todos los afios, Luciano sale corriendo al partioy abre los brazos y comienza a aletear
sin parar. A esto se le suma Gonzalo, se pone en posicion, cierra los puios, los pone al frente
y comienza a andar en moto. Junto a ellos esta Amanda, un poco mas timida que comienza
sutilmente a girar, a girary a girar.

Desde el comedor los mirabamos y reiamos,, todos los cumpleafnos que se reunian pasaba
lo mismo, cada uno en su mundo, su mecanismo sin necesitan la interaccién del otro. Era de
esperarse, “ya empezaron los tres chiflados” decian todos. “ya empezaron..”



ESTRUCTURAS

Jugaban todas las tardes hasta que el sol se escondia, hacian del patio un mundo magico,
creando historias hasta que la imaginacion se agotara, para seguir al dia siguiente. Después
desuslargastardes, llegaban a descansarjuntosalsillony tomarse un vaso de leche, el abuelo
lo acompafaba junto a un mate, hasta que se durmiera.

Cuando fallecid, las tardes de juego fueron cada vez mas escasas, y por supuesto, distintas. Yo
altiempo cambié lossillones, comprésillones nuevos, era hora de renovar un poco la casa. Cris-
tobal estuvo como dos semanas sin querer sentarse en los sillones nuevos. “No, yo no me voy a
sentar ahi porque no los quiero, yo quiero los sillones que estaban cuando estaba mi papa tata”

Intenté explicarle muchas veces que los sillones estaban malos y que era hora de cambiarlos,
pero él no queria escuchar. Un dia lo vi triste, me acerqué y le conté, que su papa tata hubiera
estado enormemente feliz de vernos renovar la casa, de comprar sillones, de construir histo-
rias nuevas y volver a jugar hasta el cansancio, para llegar a descansar a los sillones nuevos y
comenzar un nuevo dia de aventuras. Ese dia algo se acomodd en él, algo volvid a tener sentido.

SOCIAL

La lengua de Camila es muy loca, dice todo lo que pasa por su mente, es lo mas légico ;Por
qué no hacerlo?.

Un dia tuvimos que ir al consultorio, a hacerle eximenes de rutina a su hermana pequena,
Camila siempre me acompana, le encanta estar con Laura y conocer nuevos lugares, todo le
Ilama mucho la atencién.

Nos sentamos a esperar que nos llamaran, y ahiestabaella, inspeccionando el lugar. Mirando
los asientos, las personas, los objetos, por si encontraba algo que llamara su atencion. De
repente me fijo que en uno de los puestos cercanos se encuentra una mama con un pequefio
con macrocefalia. “Uuuuuff, lo que se me viene” dije. Con algo iba a salir Camila, solo habia
que esperar unos minutos.

Ahi partié ella, decidida, curiosa y dispuesta a resolver sus dudas. Se acercé ala mama con su
hijoy los miraba detenida mente, se movia de un lado a otro, la mama se quedaba ensilencio,
hasta que Camila suelta la lengua: “;Qué le pasa a tu hijo? ; Por qué es asi?”. La mama sonriey
cuidadosamente le explica, que su hijo nacié enfermito, que tiene la cabeza mas grande porque
tiene macrosefalia, pero que se va a ir mejorando, que por eso estan en el doctor.

Camila cruza los brazos, analiza unos segundos la respuesta y asiente: “Buena tu explicacion,
pero igual, haaaaaaarto cerebro”.
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FORMACION
CURSO DE ILUSTRACION Y NARRACION

El afio 2017 teniendo en cuenta este proyecto, decidi ingresar a un curso de ilustracion y na-
rracion impartido en la Pontificia Universidad Catélica de Chile. Con el fin de generar nuevas
herramientasy destrezas ala hora de creary construir este libro. El curso fue impartido por el
ilustrador Felipe Muhr; quien construyé diferente dinamicas y ejercicios con el fin de contar
con una amplia variedad de técnicas y conocimientos a la hora de crear, buscando generar
conocimiento mas genérico que especifico.

PONTIFICIA UNIVERSIDAD CATOLICA DE CHILE Version: 06
) Formato
et DESCRIPTOR PROGRAMAS Fecha: 25/01/2017
DIPLOMADOS / CURSOS
UNIDAD ACADEMICA

Facultad de Artes, Escuela de Arte
A través de Educacion Continua

NOMBRE DE LA ACTIVIDAD
Dibujo Ilustracion y Narracién

VERSION 2017

PRESENTACION
Curso practico de dibujo enfocado en desarrollar habilidades estructurales y narrativas con el
objetivo de resolver problemas de ilustracion.

FUNDAMENTACION Y DESCRIPCION GENERAL

Saber utilizar herramientas de dibujo es solo una parte del conjunto de habilidades que se necesitan
para componer con éxito figuras expresivas en un entorno convincente.

En este curso se abordaran problemas clave de dibujo, tales como: luz y valor, composicion y calidad
de linea, movimiento y lenguaje corporal, y puesta en escena y atmdsfera, con el fin de desarrollar un
lenguaje personal en ilustracion con una base s6lida en recursos graficos.

EL curso combina un aprendizaje basado en la observacion y la imaginacion, y es ideal para
profesionales y aficionados que disfrutan ilustrando y quieren mejorar su dibujo.

DIRIGIDO A / PUBLICO OBJETIVO
Destinado tanto a publico general como autodidactas, profesionales del arte, disefiadores, arquitectos
y areas afines.

REQUISITOS DE INGRESO
Edad minima 15 afios.

OBJETIVOS GENERALES

- Conocer diversas técnicas graficas analogas con el objeto de generar un fundamento consistente
en dibujo.

- Emplear herramientas para la resolucion de problemas comunes de representacion visual en
ilustraciones, comics y otros campos de la narrativa grafica

- Desarrollar un lenguaje visual propio para la creacion de proyectos personales

Pauta de trabajo del curso, generada por Felipe Muhr.
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En un comienzo se crearon dinamicas grupales de dibujo rapido, rotativo, ciego, cotidiano.
Para luego trabajar con la creacion de diferentes texturas y materialidades las cuales eran
conversadas en el curso y asi poder recibir feedback de todo el equipo y aplicar esta técnica a
los objetos anteriormente trabajados.

El curso transcurria de esta manera, se trabajo paisajes, memoria, figura humana, caricatura,
entre otros; todo ejercicio con feedback grupal y personal para terminar en un proyecto final,
personal que fuera capaz de incluir los conocimientos generados; y yo, pensé en este libro.

PONTIFICIA UNIVERSIDAD CATOLICA DE CHILE Version: 06
Formato
I DESCRIPTOR PROGRAMAS Fecha: 25/01/2017
DIPLOMADOS / CURSOS

OBJETIVOS ESPECIFICOS Y CONTENIDOS
Horas: 45 horas

Créditos: 5 cr.

Objetivos especificos:

- Explorar, diversas formas de representacion con distintos materiales (carboncillo, lapiz, tinta,
plumén, pincel y plumilla)
- Desarrollar la habilidad de observacion de la figura humana, su gestualidad y puesta en escena.

- Explorar las funciones narrativas del dibujo y la representacion visual del espacio.

Contenidos:

Unidad 1: Objetos

Desarrollo de linea y composicion en la pagina. Andlisis de variedades de objetos y sus
particularidades.

Silueta, luz, sombra y transparencia. Forma y espacio. Estructura y equilibrio. Dibujo de memoria e
imaginacion, representacion de materiales.

Unidad 2: Figura

Anatomia y proporcion. Sintesis y movimiento. Gestualidad y expresion.
Retrato y caricatura, manos, pies y estructuras corporales.

El modelo desnudo, modelo vestido, acciones, puesta en escena.

Unidad 3: Espacio

Espacio y escala. Perspectiva intuitiva. Posicion de figuras en el espacio.
Dibujo y locacion. Paisaje y atmosfera, ciudad y naturaleza.

Proyecto personal: Aplicacion practica del dibujo en ilustracion.

JEFE DE PROGRAMA

TOMAS RIVAS PALMA

Profesor Asistente Adjunto, Escuela de Arte UC, Licenciado en Arte UC, Master in Fine Arts (MFA)
de la Universidad de Notre Dame, IN, Estados Unidos. Coordinador de Educacion Continua, Escuela
de Arte UC. Ha realizado numerosas exposiciones individuales y colectivas en Chile y el extranjero.

EQUIPO DOCENTE

FELIPE MUHR

Profesor invitado, Escuela de Arte UC, Licenciado en Arte UC, Master in fine Arts in Illustration,
Fashion Institute of Technology, Nueva York. Ha exhibido su trabajo en la Biblioteca de Santiago,
MAC, y el museo de la solidaridad de Salvador Allende entre otros, en el extranjero en Argentina,
Francia y EEUU en 2011 obtiene el primer lugar en el Concurso de Ilustraciéon 100% Pepo en Plop!
Galeria

Pauta de trabajo del curso, generada por Felipe Muhr.
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FORMACION
EJERCICIOS

RETRATOS

Uno de los contenidos que quiero destacar de este curso, es la etapa de generar retratos, los
cuales podian ser caricaturas o realistas. Felipe destaca la caricatura como el mas desafiante
ya que consiste en observar los rasgos distintivos de cada persona y exagerarlos a modo que
todos seamos capaces de reconocerlos, gracias a la capacidad de sacara reluciraquellas carac-
teristicas personales. Decidi trabajar ambas técnicas, en el primer caso realizar una caricatura
de Marilyn Monroe, exagerando sus labios, lunar y pelo y en el segundo caso, realista de el
personaje Ragnar Lothbrok para trabajar mas detalladamente lo que es peloy barba.

gl AR I
Trabajos realizados en el curso de ilustracion y narracion



FIGURA HUMANA

Figura humana fue uno de los contenidos mas complejos de manejar, ya que contabamos con
modelos que mantenian la posicién por un tiempo maximo de dos minutos y minimo de 15
segundosy en ese lapsus de tiempo debiamos ser capaces de captar la esenciade la posturay
expresion corporal en un par de linea, lineas que debian producir la sensacién de movimiento.
Asi mismo y como se puede ver en los ejemplos, de una misma escena se nos pedia rescatar
pequefios fragmentos de lainteraccion generando recuadros que al unirlos pudieran contarnos
brevemente una historia. Etapa definitoria en el area de expresion corporal y narracion simple.

! A
Trabajos realizados en el curso de ilustracion y narracion
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FORMACION
FELIPE MUHR

Felipe Muhr es un artista visual, ex alumno de Artes de la Pontificia Universidad Catélica de
Chile quien actualmente imparte cursos y diplomados relacionados con la ilustraciéon en la
misma universidad. Actualmente trabaja generando retratos para SAL Magazine, realiz
proyectos para Sky Airline, contenido paraJuanaFé, entre otros.

Es considerado un artista muy versatil, destacado por su trabajo de colory creacion de personajes.
Lo que mas me gustaria destacar a modo personal de Felipe como profesional, es que su bis-
queda no esta en la perfeccion, en el conocimiento técnico ni en el mejor trazo, él pone el valor
ylaadmiracién en loimperfecto, en el error,en la desproporcion, en el riesgo. En el curso relata
como estabamos acostumbrados la mayoria a una tinica forma de dibujar, como nos ensefiaron
desde pequefios lo que era correcto o real y no nos ensefiaron a equivocarnos, a sacarnos estos
patrones aprendidos y abrirnos al mundo infinito de creacion que puede existir si decidimos
soltar estas limitaciones. El dibujo lejos de la perfeccion, cercano a lo genuino, lo natural.

Es por esto que decido destacar tres trabajos de Felipe que van directamente relacionados
con el proyecto, dos de ellos cuentan con este trazo irregular, imperfecto, pero que logra darle
mucha mas vida y movimiento a lailustracion, se acerca mas a la cotidiano, al desorden, ala
imaginacion. Otro elemento de mi atencién es el color,donde se trabaja con un mismo colorde
base pero en diferente saturacion o luminosidad, donde unsolo color distinto buscar destacar
al personaje o una situacion en particular. El manejo de combinacion de color y eleccion de
tonos segiin materialidady espacio es un elemento a destacara la hora de generar mi proyecto.
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Extraidodelapdgina oficialde FelipeMuhr <https:/fwww.felip
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FORMACION
PROYECTO FINAL

El primer acercamiento a las ilustraciones y trabajo de color fue basado en los relatos de él
primer nifio con el que se trabajo, Sebastian Valderrama. Este trabajo se ejecuté en el curso
de llustracion y Narracion cursado en la Universidad Catdlica.

Las decisiones tomadas en esta instancia estan mas ligadas al color, usando un mismo tono
para la mayoria de los elementos con diferentes niveles de saturacion. En la bisqueda de
destacar el elemento clave del relato, en este caso el nifio y las galletas, se utiliza el contraste
con sucomplementario para lograr captar la atencién del usuario en lo que es importante.

A veces los dias se tornan un tanto" " 3
complejos, la silla estd dspera, — 7 # P Si tan solo pudiera explicarle

la ropa incomoda y la gente grita, X 2 al mundo lo que significan para él..
grita mucho. . 5 a5

Cuando llega la hora de comer ™ ¥ O quizs no'iﬁ;ﬂo el mundo, pero si
Sebastidn gomr'enza a bailar, | | « ¢ 8 / * ESUIREGseela entlenda que
I
5 : lo hacen inmensamente feliz.
a esconderse debajo de las mantas, %
e ir de habitacion en habitacion. ¢ Cuando sentia su olor era capaz de

La verdad es que la comida - recorrer toda la casa y encontrarlas en
a omida > /3 L

es tema diﬁri? ara el, = un cajon, envueltas en un pafiuelo,

hay dias qué arpna la c‘aHﬂor y 4 1% 5 4 ~ < 0 en el escondite mds profundo.

y dias en que no la puede ver. : < : O s ) seoustano

repetia cada vez que tenia ocasion.

Pero no asi
las galletas g

f Ao » perfectas , perfectas..
todos los dias, cada minuto, perfectas, perfe
las galletas si, eran perfectas..

debe tener todo resuelto,
debe tomar cada medida,
evaluar el peso, las distancias
y el tiempo de su recorrido.

C'x>/2 = oL No se le puede escapar

b ' ningan detalle, o para el,
© = estara todo mal hecho y
T [P( 0] "'(PAau) =2EV Y % tendria que comenzar de nuevo.
m n
Sﬂ — A, Hoy tiene una misién,
= +
5 [za |+ (e)d ]

y dedicard cada segundo,
a hacer el calculo perfecto.

= ‘aj,—aﬂ‘n
1=r

iba a encontrar la S" =

férmula... A ai +(n_1)d

El plan habia comenzado.
Si suma la mesa,
la silla, el piso..

Primer acercamiento trabajo de color y grifica
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RELATO

Respecto al relato, se genera una historia relatada desde la perspectiva del nifio, y su deseo mas
grande, en este caso las galletas. Nos muestra sutilmente como funciona su mentey cuales son
los calculos que hace el nifio para poder lograr su mision. Si bien esto nos permite involucrar-
nos mucho mas en la historia y sus conductas repetitivas, matematicas, etc. Lo que estamos
haciendo en este caso es una suposicion, es una interpretacion y es ahi donde debemos tener
cuidado. Esimportante mantener la historia lo mas cercana al relatoy no generarinformacién
subjetiva, o desde una creacion personal; es por eso que se decide contar |a historia desde una
tercera persona, y que la ilustracion nos permita la vivencia mas personal.

Ese dia Sebastidn no tenia
permiso para comer galletas,
no se habia comido todo el
almuerzo, por lo que mama
le dijo que hoy no habria.

Pero él no se las podia sacar
de la mente, flotaban sobre
su cabeza como un suefo *
infinito.

Galletas, galletas, galletas..
Pero entonces,

¢Qué podia hacer para
conseguirlas?

Finalmente,

estaba decidido,

los objetos escogidos

eran perfectos, =z

sus medidas acorde,

la posicion correcta.

Cada vez estaba mds cerca.
3
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NARRATIVA

Como hemos visto reiteradas veces en el transcurso de este informe, una de las conductas mas
caracteristicas a la hora de hablar de autismo, son los comportamientos repetitivos y uno de
los elementos masimporantes a la hora de hablar de comunicacion es el pensamiento visual.
Es por esto que en este primer acercamiento, se decide a través del texto, haceralusion a estos
dos ambitos y exagerarlos a modo de dar a entender, aunque sea un poco, como se produce
esto en su mente.

En la historia, Sebastian tiene un inico deseo, conseguir las galletas. Generalmente cuando a
un nifio con autismo, se le mete una idea fuerte en la cabeza, es muy dificil distraerlo de ella,
esporque estaidea se repite unay otra vez en su mentey deben canalizarlo de cierta manera.

erfectas y Sebastian lo
Z que tenia ocasion.

Pero él no se las podia sacar:
de la mente, flotaban sobre
su cabeza como un suefo
infinito.

Galletas, galletas, galletas..

Es en el texto donde buscamos ejemplificar esta situacion a través de la reiteracion de la
palabra “Galletas”; como si fuera la mente de un nifio autista: “Galletas, galletas, galletas,
perfectas, perfectas, perfectas.”

Y se muestra, de este mismo modo, el plan de accion que genera Sebastian en su mente para
conseguir estas galletas; “El plan habia comenzado, si sumo la mesa, la silla, el piso...”

El plan habia comenzado.
Si suma la mesa,

la silla, el piso..
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ILUSTRACION

Hemos hablado también, de las diferentes habilidades con las que puede contar un nifio con
autismo, como es que existen diferentes tipos de mentes y como estas pueden contar con un
conocimiento especifico muy complejo y extenso.

Es a través de la ilustracién que se busca demostrar esto. Las personas con autismo suelen
ser matematicos espectaculares, cuentan con una consciencia y memoria espacial que los
neurotipicos no solemos tener tan desarrollado como ellos.

Cuando Sebastian se pone a hacer el calculo para poderalcanzar las galletas, se decide montar
unaecuacién matematica en el fondo de lailustracion para exponer lo que estaria ocurriendo
en sumente, esto acompafado del texto mencionado anteriormente, que apoya esta exage-
racion de contenido a la hora de ilustrar.

De este mismo modo se generan ilustraciones para construir los elementos que se necesitan
para cumplir con la ecuacién creada por el nifio. En este caso, una silla, una mesa y un piso,
que en una posterior ilustracién estaran montados para demostrar lo efectivo del cilculo de
Sebastian para alcanzar esas galletas.

143




EL PROYECTO
PRIMERA ETAPA

PRIMEROS FONDOS

Los primeros fondos generados, en el curso de ilustracion tomado, son creados en photoshop
con pinceles de acuarela, texturasy colores de alta saturacion, para darle un caracter masvivo
y poder generarilustraciones mas sencillas; en las primeras pruebas lineales o de un solo tono.

Por la complejidad y la alta demanda de tiempo para hacer estos fondos se generan dos a
modo de prueba, para hacer un primer tratamiendo de color e ilustracion y tener una mejor
referencia de la eficacia de estos.
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PRIMEROS BOCETOS

Con estos fondos como referencia, se trabajan las primeras ilustraciones, creacion de perso-
najesy linea grafica. Se hacen los primeros bocetos a mano, con lapiz minay papel bond que
posteriormente es fotografiado e incluido en el archivo de Photoshop para ser reconstruido
digitalmente. Se trabaja en un comienzo con laidea de trabajar un (inico tono tanto en fondo
como en personajesy objetos; y con un color complementario el elemento o situacion a destacar.
Hubo problemas tanto como con la creacién de personajes como con el manejo de color; el
personaje era poco realista, si bien el realismo no es un requisito en este proyecto, nos permite
diferenciar nuestro pablico objetivo y alejarlo del ambito infantil, que es muy facil caer.
Porotro lado, al ser el personaje de un solo tono, puede parecer mas bien un personaje ficticio,
de otro mundo, en este caso muy frio, muy del mar, por lo que el color de piel es algo que se
debe reformular.

Los elementos mencionados se reformulan, buscando crear personajes mas realistas, menos
infantiles y que no hagan alusién a otros mundos que nos pueda confundir. Se trabaja con
color de piel normal y con rasgos mas cercanos a la realidad, para poder hacer el relato mas
fidedigno. También se decide generar las ilustraciones directamente en el programa para no
perder tiempo en bocetos anteriories y probar iinicamente en el lienzo final, lo cual agiliza el
procesoy la calidad de sus resultados.

LA ’/@ ’i' _'

o
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TRABAJO DE COLOR
REFERENTES

El referente utilizado a la hora de trabajar color es de la ilustradora y artista digital Relseiy,
si bien existe muy poca informacion respecto a esta artista, el material grafico que pone a
disposicion es bastante amplio. Desde los primeros bocetos, tutoriales, a trabajos de un nivel
de detalley color muy elevado. Actualmente cuenta con articulos en venta que contienen sus
mejores trabajos plasmados en ellos. Es una gran inspiracion en mi proyecto a la hora de hablar
de creacion de personajesy de manejo de gradientes y gramas cromaticas.

A

Extraido del Instagram oficial de Relseiy, 2018.

USO CONNOTATIVO DEL COLOR

Alahoradeescogerlos colores a trabajar se genera un conflicto, desde qué buscamos producir
con el color hasta qué tan realista necesitamos que sea nuestro trabajo para dar el mensaje
correcto. Al ser este un trabajo de creacion que intenta reflejar la mirada desde el autismo,
me tomo la libertad desde el uso connotativo del color; donde mas que aferrarse a la realidad
y a lo concreto, busca responder a un clima, un ambiente, una sensacién.

Se genera una paleta amplia de colores, con el fin de poder utilizar uno en cada historia y se
mantenga la linea grafica del libro. Los elementos unificadores en el proyecto al igual que
Relseiy es el color piel en cada uno de los personajes para mantener el caracter realista de los
relatos y que en cada uno de ellos existe una tinica gradiente de color.

Cada historia tiene un ambiente, tanto fisico como emocional y los colores escogidos buscan
adaptarse a cada uno de ellos. En el ambito de las emociones si hablamos de euforia, alegria
o asi mismo rabia, se trabaja con color mas calidos, brillantes, vivos. Por el lado del contexto,
si hablamos de frio, lluvia, calma, se decide trabajar con colos mas frios, mas neutros, que nos
surmejan en aquella situacion.

146



RELSEIY

RED
RELSEIY

2 i el

A i 2
Ge o 114 o

o

Extraido del Instagram oficial de Relseiy, 2018.
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TRABAJO DE COLOR
DECISIONES

A continuacion se presentan las paletas cromaticas utilizadas en cuatro de las historias ge-
neradas para el proyecto, pasando todas de colores mas a claros a oscuros pero con un mismo
tono de base. Lo inico que se mantiene en todas es el color piel de los personajes, el cual no
estaincluido en la paleta cromatica actualmente.

Primeras paletas utilizadas en las ilustraciones
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EDITORIAL
REFERENTES Y DECISIONES

Libro Ilamado Ensuenos, escrito por David Aceituno e ilustrado por Conrad Roset; cuenta con
historiasy poemas que hablan entorno a los suefios, siendo el gran fuerte del proyecto lailus-
tracion, debido a la proporcion texto/imagen que se establece. Razon por la cual se escoge como
referente a la hora de diagramary utilizar las ilustraciones. En el proyecto Desde el autismo,
seinvitaal usuario a sumergirse en un mundo, se busca produciremocionesy dar un mensaje.
Es por esto que el foco principal es la ilustracion y el texto tiene un menor protagonismo, sin
dejar este de serimportante.

DECISIONES GRAFICAS

Se establecen decisiones graficas a partir de los referentes anteriormente mencionados. Con
el fin de unir todos los relatos independiente lo diferente que sean las historias, se trabaja
con 2 técnicas:

Unoes con el delineado de los objetos y fondosjunto al trabajo de colores planos, poniéndole
énfasisala parte masoniricade la historia, aquella que hace alusién a la forma de ver el mundo
de los nifios con autismo. Se genera un trazo mas irregular, liviano, generalmente utilizado
en contextos y objetos.

El segundo es el trabajo de sombras de los elementos bajo dos reglas, la primera esaquella que
indica que todos los personajes en la historia deben estar trabajados con un nivel de detalle
mas alto tanto en trazo como sombras para darle un caracter mas realistay menos infantil; esto
se debe cuidar a la hora de trabajar con cuentos ilustrados basados en nifios, ya que nuestro
publico son los padres y no los nifios. El otro, que es en cierto porcentaje aleatorio es aplicar
sombras a objetos especificos, ligado también al caracter realista que se intenta conservary
para darle mas peso a la ilustracion realizada.

Por tltimo se sitéia un texto breve que se coloca segiin el espacio que entregue la ilustracion,
ya que la prioridad y protagonismo le corresponde a esta.

Todas las ilustraciones fueron realizadas digitalmente, dibujadas a través de la Wacom di-

rectamente en Photoshop, para después en el mismo programa pintarla, generar sombrasy
texturas gracias a la variedad de pinceles con los que se cuenta.
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Extraidodela pdgina oficial de Conrad Roset, Espaiia, 2012.
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TIPOGRAFIA

Se decide generar dos grupos de tipografias segiin contexto, pero que mantengan unidad de
estilo. Existe un grupo que corresponde Gnicamente a la portada y presentacion del libro y
otro grupo para el contenido interior del libro, es decir titulos e historias.

PORTADA

DESDE EL AUTISMO

UNA NUEVA MIRADA PARA UN MISMO DIAGNOSTICO

Para el titulo se escoge Sunrise International, una tipografia sans con trazo irregular que simula
el trazo que genera un pincel lo cual nos permite la relacién con las ilustraciones generadas,
pero que no compromete la legibilidad ni claridad a la hora de transmitir el mensaje. Sus
terminaciones redondeadas e irregulares, la hacen pertinente para ser utilizada en libros
de caracter infantil informal y sencillo, pero con la estructura y el peso visual necesario para
nuestro publico objetivo.

Para la bajada se escoge una tipografia sans serif de caracter humanista, Alegreya Sans Sc.
La cual por susimpleza no compite con el titulo pero nos permite una lectura claray precisa.

INTERIOR

15 MARIPOSAS

Eraundia de |nV|erﬁo ¢
empezando a llover. De pronto I
Todo colorado y transpirado, destellaba fe
apenas recuperar el aliento y con la pelota de
aun jugando entre sus zapatillas, "me eligieron, me
eligieron” repetia.

Para los titulos interiores se probé con la tipografia Sunrise International en un principio
pero nos vimos enfrentados al conflicto de saturacién informaciény ornamentacién,yaquea
diferenciade la portada, esta fuente debia estar en directa relacion con texturas, ilustraciones
y fondos mas claros. Es por esto que se escoge Budidaya una fuente similar pero con menos
elementos irregulares que permitan una lectura clara en relacion con el contenido pero que
sea capaz de mantener la linea graficay el caracter infantil de manera sutil y sencilla.

Para el cuerpo de texto se trabaj6 en un comienzo también con fuentes script para unir el conte-
nido a través del trazo, pero nos vimos enfrentados nuevamente a los problemas de legibilidad.
Es por esto que se escoge una tipografia humanista, Aspira, que no pierde la calidez debidoa
subordes redondeados y que cumple sufuncién masimportante, comunicarde maneraclara.
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PORTADA
SUNRISE INTERNATIONAL

ARCDEFGUIIOKLMNOPRRSTUVMXYE

ALEGREYA SANS SC

HUMANIST SANS SERIF FAMILY

Alegreya Sans Sc

ABCDEFGHIJKLMN NOPQRSTUVWXYZ

INTERIOR
BUDIDAYA

 Budidaya
ABCDEFGHUKLMNOPQRSTUVWAYL

ASPIRA LIGHT

ASPIRA

abcdefghijklmnopgrstuvwxyz




DIAGRAMACION

En un comienzo, las medidas de las ilustraciones estaban directamente relacionadas con las
medidas de un tablet, pensando en su perfecta adaptacién al formato, estas eran 42,01x 29,7
centimetros. El problema de esto era la diagramacion del contenido. Se generé una lucha
entre las ilustraciones y el cuadro de texto, lo cual impedia una lectura clara del contenido y
un equilibrio en las ilustraciones. Es por esto que se decide agrandar el formato en su ancho,
dandole masaire a lailustraciony permitiendo generar un espacio pre-definido para los cua-
dros de texto que se generen en el proceso. Simulando un libro a doble pagina. Las medidas
finales de este proyecto son:

52 X 27,9 centimetros.

Se establecen dos reglas de diagramacion para generar una linea grafica. Todas lasilustraciones
tendran mas peso visual e informacion en el lado izquierdo del formato permitiendo asi que los
textos se ubiquen al lado derecho sin competir con la ilustracién o elementos de distraccién.

Este texto puede estar ubicado tanto en la esquina superior derecha, esquina inferior dere-
cha o al centro, esto dependera de la ilustracion y la cantidad de texto de esta. Se establecen
margenes a respetar para estos cuadros de texto. En la parte superior e inferior del formato,
son 3,9 centimetros de margeny en la parte lateral derecha 3 centimetros.

Francisca y Gabriel eran mejores
amigos. Iban para todos lados juntos,
jugaban en los recreos, se a

Para él no era para!
Necesi onde

un co

Diagramacion generada en photoshop
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Para él no era para nada simple.
Necesitaba responderle. °

Francisca y Gabriel eran mejores
amigos. Iban para todos lados juntos,
jugaban en los recreos, se sentaban

Diagramacion generada en photoshop 15




NARRATIVA

En el primer acercamiento nombramos lo importante que era hacer énfasis a las conductas
caracteristicas de los nifos con autismo a través de la narrativa. Cabe destacar que el espacio
para hacersuposiciones es muy delicadoy hay que tener cuidado a la hora de exagerar mucho
la situacién aunque sea con el fin de dar a conocer la condicidn. Es por esto que para la etapa
final del proyecto se hace alusién mucho mas a lo que relaté el nifio en la situaciéon que a lo
que nosotros estariamos “interpretando” que pasa en su cabeza. Estas historias estan basadas
ensituaciones reales por lo que se buscé ser lo mas fiel posible al relato original; inicamente
agregandole elementos narrativos irrelevantes que pueden hacer mas completo nuestro relato.

Para él no era p

aburrirse, su sueno se

Las conductas repetitivas, 0 mas especifico, la ecolalia, que es repetir de manera involuntaria una
frase o palabra, son los elementos mas sencillos de representar a la hora de hablar de narrativa.
Es por esto que se repiten los elementos como el “me eligieron, me eligieron” o “un corazén
dibujado”, buscando ponerle énfasis a esta caracteristica de la condicién que suele ser una de
las mas presentes, rescatando claramente, que todo nifio es diferente en su trastorno.

Lo otro que se hace referencia es lo dificil que puede ser para ellos lidiar con situaciones que
para nosotros pueden ser muy sencillas, como lo es por ejemplo, recibir una carta de amor; su
entorno social se destruye y el ruido mental que genera esto puede ser muy grande. A través
delos didlogos que se exponen en el texto, se busca generar consciencia de ello, como un nifio
puede repetir una situacion sin parar hasta que encuentra la manera de solucionarlo, con sus
herramientas.
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ILUSTRACION

El gran valor que tiene la vinculacién del mundo del autismo y el disefio grafico, es que el
pensamiento visual es su gran unién. La mente de los individuos autistas como hemos visto
esvisual, piensan todo en imagenes y sus capacidad de generar un pensamiento abstracto es
muy baja. Es por esto que la mejor manera que tienen de expresar sus sentimientos o pensa-
mientos es a través de ejemplos visuales, como podemos ver en los relatos de este proyecto.

Un sencillo ejemplo de este pensamiento visual es la historia de la sopa con flores, es tan
complejo para ella explicar lo que siente al ver la sopa, que hacer alusion a las flores puede
acercarse a explicar lo que ella esta viviendo. Por otro lado la historia de las mariposas, que
hace referencia al pensamiento abstracto, si a un nifio con autismo le dicen que hay mariposas
en la guata el literalmente se imagina eso y por supuesto eso es imposible, es por esto que su
mente construye su estdmago pero con los érganos que corresponden a su cuerpo humano.
Es asi como se busca dar énfasis asutipo de mentey poder externalizara través de lailustracion
parte de como perciben este mundo.

También se generan fondos intervenidos con textos que hace alusién a la ecolalia que pudimos
ver en el drea de narrativa, pero que se busca incluir a través de la ilustracion también.
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CONTENIDO
PORTADA

El trabajo de la portada es muy importante, ya que es la puerta de entrada al contenido de
nuestro libro. En el transcurso de este proyecto se generd el titulo “Desde el autismo” que busca
hacer una invitacién a introducirnos en este mundo, a mirar DESDE estos ojos.

Es poresto que el primer acercamiento a la portada del proyecto es una nifa sumergida en un
montadn de flores que poco a poco irdn abriéndose y dando paso a descubrir a esta nifia en su
totalidad. Era la bisqueda de generar un asomo, de vislumbrar una pequeia parte del inmen-
so mundo que estamos comenzando a conocer, que estamos comenzando a involucrarnos.

Si bien el mensaje se estaba logrando, era muy complejo de manejar a la hora de hacer una
composicion grafica completa, de incluir texto, bajada, entre otros elementos. El exceso de
informacién producido por las flores, trazos y sombras, dej6é un poco estancando esto. Es
por esto que el proyecto de portada se dejé una vez que el contenido interior estuviera mas
conformado, que el mensaje se fuera aclarandoy la linea grafica a su vez.

Se construyd una de las ilustraciones finales, donde se relata la ilusion de una madre de el
futuro de su hijo, de como espera que él lo pueda construir. Al hacer esta ilustracion, habia
encontrado la simpleza, intensidad y mensaje, que podia transformarse en una portada.

Ilustraciones finales
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DECISION FINAL

Se decide unir la portada con el final, generar un proyecto unificado, de principio a fin; es por
estoque lailustracion final sirve comoinspiracion parala creacion de nuestra puerta de entrada.
Se escogen colores neutros, un fondo sencillo, con poca y sutil informacién que permita, a
diferencia de la propuesta anterior, posicionar de manera clara el tituloy el mensaje del libro,
siendo esta la prioridad. Por otro lado se ocupa un personaje similar, un nifio; que desde la
perspectiva que nos entrega lailustracion, pareciera que estamos mirando este universo junto
a él, pareciera que unos unimos en una perspectiva similar,en una amplitud de conocimiento,
de mentey de descubrir, qué es el autismo.

- ANAIS GODOY

DESDE EL AUTISMO

UNA NUEVA MIRADA PARA UN MISMO DIAGNOSTICO

DESDE ELAUTISMO
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DESDE EL AUTISMO

UNA NUEVA MIRADA PARA UN MISMO DIAGNOSTICO

DESDE ELAUTISMO.

Portada final “Desde el autismo”
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LINEA GRAFICA
FONDOS

En los primeros acercamientos los fondos utilizados eran creados con pinceles de acuarela
y colores alta saturacion. Para generar de manera mas segura la linea grafica entre relatos
se simplifica el fondo, siendo el fondo de un solo color con variadas gradientes para darle
dinamismo. A diferencia de los fondos de acuarela, que era una sobre saturacion de texturas e
informacion para unailustracion. Esto simplifica tanto el contenido como el proceso de trabajo.
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PROCESO
EL CORAZON ROTO

Proceso de capas trabajadas en el proyecto.
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PROCESO
MIS MARIPOSAS

Pt
Proceso de capas trabajadas en el proyecto.
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PROCESO
LA SOPA CON FLORES

Proceso de capas trabajadas en el proyecto.

166



167



PROCESO
EL PUENTE

Proceso de capas trabajadas en el proyecto.
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“EN UN TIEMPO NO MUYLEJANO, PRETENDO DEJAR DE SER EL PUENTE DE EL
A LA SOCIEDAD, HACERME A UN LADO, Y DESDE LEJOS VER COMO CRUZA EL
PUENTE, COMO CRECE Y COMO ES CAPAZ DE CONSTRUIR SU PROPIA VIDA”
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PROCESO FINAL
MIS MARIPOSAS

Se construyen aproximadamente entre 4y 5 ilustraciones por relato. La primera que contiene
el titulo y la introduccion al contexto de la historia, las siguientes que nos entregan el conte-
nidoy la final que nos entrega tanto el climax como la resolucion de la historia. Para finalizar
con una explicacion de la situacion y herramientas sencillas para manejar de mejor manera
estas circunstancias.

Resultado final
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hemos comido mari

MIS MARIPOSAS

PENSAMIENTO ABSTRACTO

0
poco a lo concreta que es su mente y buscar un
lenguaje intermedio que permita una mejor
comunicacion.
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PROCESO FINAL
EL CORAZON ROTO

Francisca y Gabriel eran mej
amigos. Iban para to
jugaban en los recre

Resultado final
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Gabriel, asustado y avergonzado,
escondi6 la carta bajo su cama, no
queria que nadie supiera, asi quizas,
no se hacia realidad. Un dia la

encontré, arrugad: n
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PROCESO FINAL
SOPA CON FLORES

SOPA CON FLORES

Resultado final
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SOPA CON FLORES

GUSTATIVO Y SENSORIAL
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CONCLUSIONES
EL CIERRE

El proceso de investigacion de este proyecto, nos ayudé a dimensionar lo complejo que puede
ser una enfermedad y/o condicidn, la cantidad de factores que pueden ser determinantes, desde
el entorno fisico, social, a las particularidades de cada individuo, su funcionamiento interno,
entre otros. Es tan amplio el espectro, que la investigacién debe ser detallada, cautelosa, asi
como el respeto a la condicion mismay loimportante que es generar conciencia, ya que es poco
lo que sabemos como sociedad. Actualmente en nuestra sociedad existe ignorancia, prejuicio
y miedo, miedo a lo desconocido, a lo que no sabemos como manejar y/o controlar debidoa la
escasez de informacion al respeto.

Este miedo es el que pudimos percibir a la hora de trabajar con las familias, de vincularnos
con la fundaciény de conocer el autismo desde dentro. Los padres tienen miedo de no tener
los recursos para ayudar a sus hijos, de no poder controlar las crisis o0 como se relacionan con
el entorno, tienen miedo a serjuzgados y mirados en menos por como se comporta su hijo/a,
porque la mayoria del tiempo no tienen el espacio para dar razones, para explicarle a otra
persona que es lo que esta sucediendo y por qué.

El miedoy frustracion fueron palabras constantes en el trabajo con los padres, pero ha medida
que las sesiones transcurrian, su mirada fue cambiando poco a poco. Se encontraron con que a
muchos les pasaban situaciones similares, que muchos tenian que vivir situaciones complicadas
y habian podido salir de ellas, pudieron verse en los relatos del resto y sentirse cada vez mas
comprendidos. Esta comprension, compafierismoy sentimiento de grupo, permitié dejar de lado
el sufrimiento por unos minutosy vincularse con larisa, con el empoderamiento, con la unidad.

Descubrir esto fue clave para el proyecto y para darnos cuenta, de quiénes eran los que mas
necesitaban ayuda. Los padres necesitaban sentirse comprendidos, apoyados, vistos. Necesitan
herramientas mas sencillas para generar conocimiento respecto al tema, ya que la educacion, los
ingresosy el tiempo que tienen son escasos y limita enormemente la calidad de su aprendizaje
y las herramientas que puedan generar para ayudar a sus hijos.

Es por esto que se decide la estructura de un libro que cuenta con sencillos relatos del dia
a dfa con un nifio con autismo, relatos contados por los mismos padres, desde su visién, su
experiencia, que permitiran que mas familias se puedan ver reflejadas en esas historias, que
les permitan sentir que no son los Gnicos que deben vivir situaciones asiy que al final de cada
relato, cuenten con una pequefia herramienta, un pequefio consejo para poder manejar un
poco mejor la situacion.

Es un libro que pretende proyeccidn a futuro, que busca crecer. Su estructura le permite generar
contenido nuevo todo de manera sencilla, recopilar mas relatos, abrir el campo con el que se
esta trabajando, tanto desde las familias como profesionales, para generar un contenido cada
vez mas completo que nos permita abarcar las diversas areas del Trastorno del Espectro Autista.

Cierro las conclusiones con un deseo final, donde personas de diferentes areas participen en
este proyecto pudiendo enriquecer tanto la informacién, como la forma de comunicarlay
expresarla. Valorar este proyecto desde la fuerza de su contenido y mensaje, para en un futuro
unir las mejores herramientasy disciplinasy producir un libro que ayude, acompafie y ensefe.
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“Algunos confiesan que hubieran preferido que el autismo de su hijo se materializara
enun cuernoen lacabezaoen piel de colorazul, para que los demas pudieran verlo”

-Ana Pérez Marin
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ENTREVISTAS

Fresia Retamal (29 de mayo)
Entrevista por A. Godoy [grabacidn]

Roxana Navarro (29 de mayo)
Entrevista por A. Godoy [grabacidn]

Helena (29 de mayo)
Entrevista por A. Godoy [grabacion]

Consuelo Roman (5 de mayo)
Entrevista por A. Godoy [grabacidn]

Patricia (16 de abril)
Entrevista por A. Godoy [grabacidn]

Jocelyn (16 de abril )
Entrevista por A. Godoy [grabacidn]

Sin identificacién (19 de abril)
Entrevista por A. Codoy [grabacion]
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ANEXOS



ENTREVISTAS

FRESIA RETAMAL
MAMA DE GUSTAVO QUIROZ

11 ANOS

DIAGNOSTICADO A LOS 10 ANOS

Para mial principio (...) Me subfa una micro que no sabia paradondeibayahorayasi medicen,
tienes que ir para otro lado yo lo hago.

Igual me cuesta mucho todavia explicara la familia mas que nada, por que siempre a los nifios
de nosotros los tachan como que son mimados, que es fundido, que es mamaén, nunca ven
mas alla de que puede haber algo en ellos que los hace diferentes, que tienen una capacidad
diferente. Entonces, cuesta mucho a la familia darle a entender. (...)

-Habla dela experiencia directa con su madrey como se convencid a través de videos de chicos
con conductas similares a Gustavo -

(...) Explicarle a todos, es dificil, nosotros tenemos nifios de colores, asi me dijo el otro dia la
psicloga “Tu hijo, es un nifio de colores y ellos pueden ver mas alla de lo que ustedes ven”.
Tenemos que aprender muchisimo (...)

- Habla de su experiencia con la psic6loga y como descubrid cosas a través de ella -

(...) Ahi uno se da cuenta que también tenemos que seguir aprendiendo. (..) Nosotros igual
tenemos mucho que aprender y enfrentar a la sociedad mas que nada, que de repente los
miran raro a los nifios, sobre todo cuando ellos gesticulan o bueno, a mi me pasa que cuando
estoy esperando la micro Gustavo gira todo el rato alrededor del paradero y te miran como
“Uy que inquieto el nifio, no se queda tranquilo”; y bueno, todas esas cosas nosotros tenemos
que aprender, tampoco podemos andar con un cartel que diga “Mi hijo tiene una capacidad
diferente” 0 “Mi hijo es TEA”, no podemos, entonces creo yo, que hay que ensefarle a la gente,
porque mucha gente desconoce lo que es el TEA, educar.

Cuando chiquitito, 2-3afios yo lo hacia pintar con temperay no se salia de los bordes. Mi cufiada
que era parvularia me decia que porque pintaba asi si a esa edad los nifios hacian garabatos.

Custavo aprendi6 a hablar antes de tiempo y hablaba muy bien, correctamente. Todos decian
que era como Peruanito, porque pronunciaba las Sy se expresaba muy bien cuando hablabay
usaba palabras que no correspondian a la edad.

RELATOS

-Cuando fuimos de vacaciones le dije: “Ya Gustavo, tenemos que hacer la maleta para guardar
las cosas”-“No se dice hacer la maleta, es EMPACAR las cosas”.

- Salimos a almorzar y almorzamos al frente. Pregunto que habia de colacién y me queda
mirando y me dice “Vamonos de aqui, este lugar huele apestoso’Y la nifia me mira asiy yo, ya
vamos, me di la media vuelta.

-Unolehablaaunanifiay parael es atroz. Un profesor comenzd a molestarlo con una nifa que
parecian pololosy odié al profesor, no quiso entrar mas a clasesy que no porque los comparieros
empezaron a burlarse.

- El afio anterior, su mejor amiga le hizo una carta, un corazén, en donde dice que le gustaba,
que le gustaba el y que esperaba que siguieran siendo amigos y que salieran en las vacaciones
de veranoy todo. La escondié. Después yo la encuentroy le pregunto a Gustavo y me dice: “No
me digas nada de eso, yo quiero hacerle una respuesta y mi respuesta va a ser un corazon roto
y decirle que no me gusta” Y yo le dije “Gustavo, hijo no puedes hacer eso, mira hagamos una
cosa, mejor déjala como que no teimportd, y no tomes en cuenta la carta, no le digas nada, no
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ROXANA NAVARRO
MAMA DE MATIAS ESPINOZA
10 ANOS

DIAGNOSTICADO A LOS 3 ANOS

le escribas que no te gusta, nada, haz cuenta que no pasé nada’ De hecho, era la primera nifia
que estaba en la lista para sucumpleafos (..) Desde el momento que la Fernanda le mandé la
carta, no existia la Fernanda para el Gustavo, la borr de la lista de cumpleanos.

-Unavez camino a la casa, pasamos a un carrito a comprar completos. La vienesas, no le gusté
el sabory dijo“Mam4, esta vienesa sabe mal”Y el caballero se deshacia en explicaciones dicién-
dome que no, que eran vienesas frescas, que el no trabajaba con nada que no fuera frescoy yo le
decia: Caballero, no se preocupe, es que el no esta acostumbrado a ese sabor”(...) El caballero no
hallaba como explicarme que el trabajaba con productos buenos, que eran frescos, pero erael.

- Cuando fallecié mi pap4, yo al tiempo cambié los sillones, compré sillones nuevos. Gustavo
estuvo como dos semanas que no se queria sentaren los sillones. “No, yo no me voy a sentar ahi
porque no los quiero, yo quiero los sillones que estaban cuando estaba mi papa tata’-“Gustavo,
es que no, esos sillones estaban malos, ya habia que cambiarlos” - “No, no quiero”. Hasta que
un dia le dije “Mira Gustavo, tu papa tata hubiera estado feliz de poder ver que nosotros esta-
mos renovando las cosas de la casa, tu piensa en eso, hubiera estado muy feliz con los sillones
nuevos, el otro estaba malo” Y ahi como que ya, algo se acomodé en el. El antes queria que los

trajéramos de vuelta. El no, no queria nada.

Ha sido una experiencia dificil, pero con el apoyo que uno tiene aca de los especialistas, de a poco
uno sevaacomodando, vaviendo las situaciones, tratando de apoyar lo mejor posibley gracias
a Dios nos hemos encontrado aqui con personas maravillosas que nos han podido guiando en
el camino porque son caminos con muchas espinitas y que cuesta mucho.

Comodice la otramama, nosotros a nuestros hijos los vamos a querer como vengan, con lo que
tengan pero desgraciadamente estamos en una sociedad que todavia no abre la mente a los
ninos con capacidades diferentesy no solamente la sociedad en si, si no que desgraciadamente
los colegios todavia estan muy al debe en eso. Asi que ahi estamos en la lucha.

RELATOS

- Matias vive enamorado. Cuando se enamord y su desesperacion, eran rabietas, se salia de
si porque la nifia no le daba pelota. Era “Que haaaaago” Porque ellos son muy intensos, ellos
viven de manera muy intensa todo, los amores, los odios, todo es de manera de intensa (...) La
angustia “Que hago, que hago, como le hablo”.

-Elafo pasadoya cambid, le comenzd a gustarotra nifia, que ingreso recién el afio pasado a su
cursoy también: “Voy a competir con mi compafiero, voy a mostrarle que yo soy mejor, aellale
tiene que gustar un nifio que sea guapo y con buenas notas” Pero de que le hablo no hay caso
po', pero al menos tengo la sensacién de que hoy en dia estd mas tranquilo, no me ha salido
todavia con ninglin enamoramiento.

- Tiene una buena memoria fotografica decia el Doctor Emilio, porque a el le hizo un mapa
desde cuando salimos de la casa, hasta |la salida de Santiago en Angostura y especificandole, y
pasamos por este lado, y aqui hay esto y acd hay esto otro. (...) Y va a una parte, y si va una parte
ylavedeuntonoydespuésvuelveairyle han cambiado algunas cosas el dice “Tenfa otro color,
esto no estaba ac, esto parece que es nuevo”. (...) Como nosotros siempre viajamos al sur el ya
sabe, mucho mejor que yo como es todo.
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HELENA
MAMA DE BENJAMIN MONSALVE
11 ANOS

DESDE 2016 EN LA FUNDACION

MACARENA
MAMA DE ALVARO

EDAD DESCONOCIDA

DESDE 2016 EN LA FUNDACION

PATRICIA
MAMA DE CRISTIAN

7 ANOS

DIAGNOSTICADO A LOS 6 ANOS

Ha sido bien dificil esto porque yo he pasado por hartas etapas.

Benjamin fue admitido en el Hospital San Juan de Dios, ahi se formé toda una polémica por la
casa de Benjamin, que la mitad del personal decia que el era TEA, la otra mitad decia que no,
entonces ahi hubo todo un problemay después llegamos aca por que Benjamin al final dijeron
que no, se llegd a la conclusién que no en ese momento pero sin embargo tu te das cuente que
claro, ellos dicen que no pero Benjamin sobre todo en el colegio se le notaba mucho la diferencia
con sus compaiferos, cero habilidad social, no tenia amigos.

Después ya unavez llegando a aca uno como que llega a otro mundo, es como un nuevo empezar
porque te encuentras con gente que estd en tu misma situacién y te das cuenta que loque a tu
hijo le pasa si tiene un nombre y empiezas a ver de otra forma las cosas

“El Alvaro cuando entré al colegio empezaron a notarse los cambios, las diferencias (...) yo lo
encontraba muy independiente, era muy agrandado para suedad, actuaba como adulto, el siem-
pre fue muy responsable, ordenado, yo lo que le decia el lo hacia, era asi como el nifio perfecto.

Cuando entré al colegio el empezd con problemas de compatibilidad con los companeros, el
cuando llegaba a la casa el se quejaba de que los nifios tomaban las cosas, que era muy bulli-
ciosos y cosas asi. Las tias empezaron a notar también que era diferente, yo no sabia en que
sentido era diferente, porque para miera normaly después cuando pasé a segundo, empezaron
los problemas, porque yo lo cambié de curso y los compafieros lo empezaron a molestar por
como se comportaba, por como hablaba, por como corria, porque corria diferente, entonces el
sefrustrabay se encerraba. Las tias en vez de decirme a mi, porque yo no tenfa idea que pasaba
esto, empezaron a dejarlo de lado, si el queria escribia. (...)

-relata como cambi6 la exigencia al subir de cursoy situacién de bullying, que la llevé allevarlo
a una psicéloga -

(...) Ella me dijo que a lo mejor podia ser Asperger (...) - relata como su vecina le habia dichoy
como calzé todo al buscar las caracteristicas por internety surgié el cambio de colegio- (...) De
a poquito con los afos se la haido pasandoy ahora ya esta super bien (...) Alvaro sufrié mucho
tiempo bullying y los profesores como no entendian que era, lo retaban, le preguntaban, en-
tonces el se empezé a frustrar por esoy creian que era tema de rebeldia. (...)

“Parami primero, fue bien impactante el diagnéstico de Cristian, antes de que lo diagnosticaran
amime habian dicho que podia existir la posibilidad, de hecho lo llevé a un neurélogo, el me dijo
que el Cristian tenia autismo, pero yo me fui en la negacién, debido a eso perdi afos preciosos
de terapia, me quedé con el diagnéstico del neurélogo que fue problemas en el lenguaje mixto
e hiperactividad, ese diagnéstico me gustd mas, entonces me quedé con el diagnéstico, el ledio
enelaltadespuésy las tias en el colegio dijeron que no estaban de acuerdo con el alta porque
el Cristian seguia teniendo comportamientos raros, no escuchaba, no obedecia las ordenes.

Le hicieron un consulta con el Doctor Emilio, el o diagnosticé, y bueno, yo pensé que el autismo
eraalgo quesisetrabajaba se podia superary mi hijo en algin momento de lavidriaba a dejar
de serautista. El hecho de que a mi me dijeran que no, que el iba toda la vida a tener autismo,
fue un golpe bien fuerte.

Hoy en diayo me puedo parar frente a las personasy decir: “Si, mi hijo tiene autismo”, sin ningn
problema, sin que me duela, sin que se me haga un nudo en la garganta.
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Cristian no pudo haber llegado con otra condicién a mivida, el tenia que llegar tal cual, porque
yo con el volvi a nacer, el me ha ensefiado a ser una mejor persona, me ha ensenado a orga-
nizarme en mi dia a dia, me ha ensefiado a tener fuerzas, he logrado cosas que jamas pensé
queiba a lograr con el, he aprendido a escuchar a los demas, a ponerme en los zapatos de los
demas, a tener tolerancia, asi que si, por el yo soy una nueva Patricia, asi que no puede haber
Ilegado de otra manera.

Enelfondo estoy agradecida de que el Cristian haya llegado con su condicion distinta a mivida.”

RELATOS

-Enmicaso, en la familia de mi pareja hay dos nifios mas con autismo, entonces, yo veia compor-
tamientos de ellosy como que el Cristian iba para alla. Como los aleteos. Aca habia un nifio que
se subfa a una motoy empezaba asiy el otro aplaudia, aplaudia todo el rato y giraba. Cristian
gritay empezaba con los aleteos. De hecho, cuando hacian un cumpleafos y se juntaban los
3, les deciamos los tres chiflados. Empezaban a veces los tres con su autorregulacién al mismo
tiempo. Entonces era como de locos.

-Yo aprendia que esto no me afectara tanto, a que esto no fuera tragico para mi, aprendia ponerle
sucuota de humor. Aprendia que el que dird la gente a echarmelo en la espalday trato de vivir
lavida de una forma que sea mas amena. Como ellos son sin filtro, de repente hay situaciones
en las que me daba verglienza, no encontraba donde meterme. A veces veia abuelitos y decia
“Mmm, que estan viejitos, estan listos para irse para el cielo”

- Hace poco me pasa algo, porque el odia que reten a los nifios, el odia ver que alguien diga,
te voy a pegar un palmazo, el reaccione ante eso, yo he tenido que afirmarlo. Hace poco me
pas6 que yo tenfa que ir a buscarlo al colegio y una nifia empezé a buscarle conversa y entre
la conversa la hija le mostr6 una pruebay le dijo, me saqué un 3.8. La mama empez0 a retarla,
que eres floja, eso te pasa por conversar con tus amigas y Cristian le dice “Ya basta, basta, ya la
retaste, ya es suficiente, porque la sigues retando, tu mama nunca te ret6 a ti porque si no no
serfas gordita, tanto que comes”

- El Cristian como le digo, el mayor problema de el, es su lengua sin filtro. Nosotros tenemos
que tener mucho cuidado con lo que hablamos a veces. A mi me toc6 una ocasién que mi hija
invitd a una amiga a su casa y bueno al otro dia esta nina se fue y la pieza quedé impregnada
a pie y yo enojada, no me di cuenta que estaba Cristian y le digo: “Hija, como tanto si es una
lolita, como noseva cuidarde su higieney no es por ser colorienta, pero huéleme la almohada,
esta hedionda a pata, como esta nifita es tan desordenada, cochina, que por ultimo si va a
dormir en otra cama, lavese los pies. Cuento corto, un dia salimos, mi hija se qued6 en la casa,
llegamos y estaba las amigas, y estaba la amiga. Cristian le dice “Tu eres la nifa que durmié
en mi cama? Eres una cochina y desordenada, dejaste la cama hedionda a pata”y mi hija me
decia “Llévatelo, Ilévatelo”

- Mi hija tiene 17 afios, ella trata de darse el tiempo con el , a veces no lo tolera mucho, pero no
hay una mala relacién. Le cuesta un poco. Yo por lo menos cuando voy a terapia, hablo con los
especialistas, toda la informacién que yo voy aprendiendo, que a mi me va llegando yo trato
de darsela a mi hija, de darsela a mi mamay en realidad a quien puedo. Yo pienso que, no sé si
es como ambicioso pero yo trato de educar arto el tema, pienso que es como deber de mama.
Muchas veces nos miran un poco raro, a mi de hecho me han preguntado si el Cristian tiene
una deficiencia mentaly como mama a veces te duele, pero yo digo bueno, no estd educado, no
tiene la informaciény yo antes del Cristian era como esta persona, tampoco sabia. De repente
me dicen “Pero el Cristian no tiene nada, que estay lesiando yendo a talleres si el esta super
bien, el habla, hace cosas, no tiene nada. Y también.
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- Mi meta como mama, primero que nada es que mi hijo sea feliz, que importa los demas, lo
principal para mi es que el sea un nifio feliz. En un tiempo no muy lejano, pretendo dejar de
ser el puente de el a la sociedad. En este momento yo soy el puente que el tiene a la sociedad.
Y hacerme a un lado, y desde el ladito de el verlo como el se desarrolla, quizads como un pap4,
como un profesional, es como toda la meta que yo tengo con el Cristian y yo pienso que es mi
gran suefo, yo pienso que va a ser realidad, que no es tan solo un suefio. Que si uno le pone
empeno, uno lo cree, va a serrealidad. Como te digo, con el Cristian yo aprendi a vivir, hubieron
muchas veces que yo me caiay decia, no me lavoy a poder. Yo, no teniendo grandes problemas,
ver a otra persona que siy ha salido de eso, es admirable, yo digo, si yo me cai, como lo hacen,
si ella tiene también que ver médico, tiene su dificultad, su gran pena de decir, mi hijo esta
aprendiendo a hablaryyo nolo puedo escuchar, yo digo, lo mio es un pelo de gato. Hay grandes
casos de personas que son admirables, que te da la fuerza de decir, vamos, se puede.

- Cuenta ejemplo de una mama que renuncié a su tratamiento por el tratamiento de su hijo -
También aprendi que es valido a veces tener pena, es valido.

- Yo por lo menos el afio pasado fue cadtico, mi hija mayor tuvo un trastorno de personalidad,
entonces si ella como que hacia muchas cosas para llamar la atenciény esto gatillo también en
parte por lallegada del Cristian, porque ella fue 10 afios hija tnica, se le daba toda la atencién,
nieta Gnica entonces toda la atencidn estaba enfocada a ella y de repente lleg6 el Cristian y
Ilegd con su condicidn y toda la atencién se volcé hacia el. Entonces ella empez6 a hacerse
cortes, empezd a tomar pastillas, cuando ya la vi con depresién no la podia dejar encerrarse
en el bafo, tenia que esconder cloro.. Todas las cosas con las que ella se podia hacer dafio. En
ese momento ella necesitaba la misma atencién que el Cristian, entonces era como dividirse..”

- El Cristian es muy temeroso, yo he conversado con mamas aca y me dicen que muchos nifios
son como miedosos. Entonces, la etapa de que yo le hice su pieza y quise que el durmiera solo,
le inventé todo un cuento de un angelito, que el angelito lo cuidaba y el me decia “pero es que yo
nuncaveo al angelito,donde estd”. Entonces “El angelito esta arriba del techo’ Le digo, porque como
habia unentretecho..“Esta ahi, de ahi te mira, de ahite cuida”. Entonces el se qued6 convencido
deeso,de que en el entretecho estaba el angelito. Un dia, me llegd un ratdn, al departamento,y
el ratdn, claro po, se meti6 ahi en el entretecho y en la noche como teniamos de estos velcro, el
ratdn hizo como agujeros entonces nosotros ya veiamos que bajaba, lo sentiamos en la noche
que empezaba a raspar. Y yo le decfa a mi marido “Levantate, empieza a pegarle pa' arriba al
ratén para que se vaya’ Y mi marido con el escobillén empezaba. Y despertaba el Cristian “Qué
pas6?Qué le estan haciendo al angelito? Qué pasa con el angelito?” Entonces después para que
el no cachara, mi marido decia “Oye anoche andaba el angelito”.

-Unoaveces caeenel errorde sentirasus hijos incapaces. Y cuando te ves que tus hijos pueden,
claro, uno se emociona. El Cristian me ha emocionarse hasta las lagrimas a veces, cuando lo
escuche leer, cuando lovi que empez6 a sumar a restar, claro, son pasos grandes para mi, porque
uno siente que no, que tu hijo no va a avanzar, que tu hijo siempre van a estar estancados ahf,
pero no, no es asi.

- Felipe tiene un tema con los idiomas, a veces llega hablando ruso, a veces llega hablando chi-
no.Y el Cristian como que siempre lo mira, como que habla distinto. El Cristian le dije: “Felipe,
vamos ajugar?”Y Felipe le dice “Che, vite' que sho no podé irajugar contigo”Y el Cristian le dice
Y qué eres tu?” “Yo ser Argentino, vite y vos?” “Chaaaa, yo soy Chileno”
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JOCELYN
MAMA DE FABIAN

5 ANOS

DIAGNOSTICADO A LOS 2 ANOS

-“A veces haciamos reuniones familiares. Joaquin de auto regulaba girando, el giraba, giraba.
El Gonzalo, era como la moto, estaba un buen rato asi: Pruuummm. Y el Cristian es el aleteo.
Entonces, de repente nos tocaba que los tres se empezaban a auto regular y nos quedamos
mirandolosy era como : Ohhh.. Empezaron los tres chiflados. Pero ellos o tomaban como una
jugarretay yo en ese tiempo también, pero con el tiempo fui descubriendo que era una forma
de auto regularse. Por que a veces estaba solamente Conzalo y Cristian no masy Gonzalo es-
taba un buen rato solo, no necesitaba la interaccién del otro. O Cristian aveces solo. Pero claro,
eso eracomo lo divertido de los tres, que los tres tenian distinta auto regulacién. Estan los tres
grandes pero también, todavia tienen sus auto regulaciones pero Gonzalo como la mama no
admite este diagnostico, ahora lo reta, entonces el lo va a hacer a escondida. Entonces claro el
como que escondido lo hace.

-Uno como que esta constantemente analizando. Ahora yo venia pensando, porque me pasaron
unas cosas por ahf, venia como analizando. Casi siempre se habla de que uno se posterga, uno se
deja para atras, yo antes era como mucho de arreglarme, pero yo como que coincido mucho. Yo
creo que el preocuparme de andar bonita y todo, no es malo, pero el tener la vida que yo tengo
ahora,yo me siento bien, me siento bien asf, siento que no tengo que preocuparme de ser mina.

-No, porqueellos noestan en el diario vivir contigo, ellos no hablan con los especialistas que ven
atu hijo, entonces, son como cosas que uno tiene que echarse a la espalda. Suponte, mi marido
tiene a su hermana, que su hijo tiene autismo, es evidente, el nifo tiene los mismos sintomas
deCristiany ellano lo acepta, el nifio no tiene nada, el nifio no va a terapia, entonces a uno que
ya ha pasado por ese proceso, dan ganas de pescar a ese ninito y llevarlo uno y hacer todo el
proceso uno, pero uno no puede pasar por encima de las mamas, entonces aqui lo importante
esque uno acepta el diagnéstico. A mi me hatocado gente que me ha dicho “Es que yo tenia un
sobrino, yo tenfa un primo que tenia esto, pero tu hijo no tiene nada, porque..” Entonces.. Para
mi ese tipo de ejemplos no me sirven, no me sirven porque nadie aprende del dolor ajeno, yo
digo, tiene que ser papa o mama “de ..” para entenderlo, si no, no me van a entender.

Todo empezé porque yo tengo una enfermedad genética, tengo tumores en la cabeza y 11 personas
en mi familia tenemos lo mismo y una de las tantas cosas que nos pasan, es que perdemos la
audicién, entonces mi hijo cuando chico no hablaba, tenia 2 afos y medio no hablaba,y caminé
tarde. Cuando uno le hablaba era como que no escuchaba, entonces nosotros empezamos a
pensar que era sordo, que tenfa algin problema asociado a la enfermedad de nosotros porque
el papa también la tiene porque es mi primoy los dos tenemos la misma enfermedad. Entonces
empezamos a hacerle los eximenes de audicién y todos salian alterados (...)

- Cuenta la experiencia de los exdmenes con el doctor donde pensaban que era sordo -

Justo ese dia porlas cosas de lavida habia una neuropediatra, y le lamé mucho la atencién Fabian
(..) Y me hizo un montén de preguntas, preguntas que luego entendi porque me las hacian. A
que edad caming, si hace contacto visual, que juegos hace, como ordena los juguetes, para que
los usaba, todas las caracteristicas. Yo en el momento no entendi para que me preguntaba esas
cosas, no le encontraba mucha gracia y después nos dice “yo tengo un diagnédstico pero no les
quierodecir’yyo le decia “pero que tiene, yo quiero saber que tiene Fabian” Yo me desesperaba
porque Fabian no hablaba, no conectada con nosotros (...)

- Los derivan a otra neuropediatra -
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(..) Fabian en ese entonces no hablaba, no miraba, andaba en coche, apenas caminabay ella
nos dice altiro “Su hijo tiene trastorno espectro autista”. Yo al contrario nunca senti pena cuan-
do ella me dio el diagndstico, yo dije: Ya, genial, que es lo que eso. Yo soy super estudiosa (...)

- Cuenta su propia experiencia con su enfermedad Neurofibromatosis-

(..) y yo le decia: Que es lo que es el TEA, de que se trata, que hacemos y ahi ella nos explicé
que era Trastorno del Neurodesarrollo, que se tenia que tener terapias con fonoaudiologo,
terapeutas que lo iban a ayudar a desenvolverse mas. (...

- Cuenta la experiencia de las primeras terapias y como llegaron a la fundacién y quedaron en
la lista de espera-

(...) Y yo pregunté: Como cuantos nifios habran en lista de espera y me dice como 100 nifios.
Y yo me queria morir, ahi en adelante se me hizo complicado, ahi yo empecé a informarme de
que se trataba el autismo, ahi fue cuando a mi me dio mas pena, ver la discriminacién que hay,
lo que pasa en otros colegios, con otros nifios, ahi fue cuando me dio més pena.

El diagnéstico no me dio pena, al contrario, mi hijo tiene esto, vamos, sigamos, ya se lo que
tiene, se lo que tengo que hacer, listo, vamos. Pero el hecho de ver como es la sociedad con los
ninos que tienen esta condicién es dificil.

De hecho con mi propia familia, yo me tuve que alejar de mi familia un afio porque Fabian
ibamos a las reuniones familiaresy el se tiraba al suelo, hacia escandalo, gritaba y a mi familia
le molestaba. Aunque no me lo dijeran, yo le veia las caras y era obvio. (...) - Experiencia con la
familia- (...) Almes que a Fabian lo diagnosticaron, nos [laman del centroy nos dicen .- comienza
allorary ahogarse -

Aca se nos abrié un mundo gigante, yo siempre le digo a todos, los terapeutas, las tias que si
no hubiésemos llegado aqui Fabian no seria el que es ahora. Fabian habla, mira a los ojos, no
usa pafales porque no quiere usar, todavia no avisa, pero el hace gestos y yo se que tiene que
iral bafio, deje mi trabajo por lo mismo, para ocuparme 100% del nifio.

Estuve con licencia un afio y medio, porque me tuve que operar de unos tumores de la cabeza.
Tuve 3 cirugias en el afo y ahi mismo perdi mas miaudicion, ya practicamente no escucho nada
ytambién tuve el apoyo de aqui de las tias por ese proceso, que perdilaaudiciony Fabian estaba
empezando a hablaryyo no podia escucharlo, eso a mieso hasta el dia de hoy me afecta mucho,
que yo voy a quedar sorda y no voy a poder seguir escuchando a mi hijo (...)

- Cuenta como aprendio6 a leer los labios, con y por su hijo mientras el lee (...) -

Vamos aprendiendo juntos. (...) Yo le digo a todo el mundo, yo me converti en mama tera-
peuta, porque Fabian tiene su casa igual que las salas aqui, tiene sus juguetes con cajitas con
sunombre, para mi todo el tiempo las actividades que yo tengo con Fabian son todas terapia
porque por lo mismo Fabian ahora llega a un lugar saluda, conversa, mira a los ojos, busca a
otros ninos, antes eso no lo hacia.
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SIN IDENTIFICACION

PAPA DE DAVID

7 ANOS

DIAGNOSTICADO A LOS 3 ANOS

RELATOS

- A mi me pasa eso, por ejemplo hace poco fuimos al doctor, por un tema mio, de mi enferme-
dad, porque también a Fabian le hacen control todos los afos porsi el en alglin momento va a
desarrollarlo mismoy claro la doctora me dice “Tu hijo no tiene autismo”y yo le tengo que decir
“Pero si usted no lo conocié cuando tenia 2 afos, hace dos afos no tienen la historia de como
era Fabian, como llegd, estos dos afios no he estado haciendo nada, estamos yendo a terapia
dos veces a lasemana, mas el trabajo que hacemos en la casa, que las tias me mandan a hacer
trabajos en la casa también, entonces eso a mi me tira para abajo cuando me dicen que mi hijo
no tiene nada, como que uno le pusiera color. Yo sé que mi hijo tiene autismo, a mi lo que me
molesta es que me digan “No, si tu hijo no tiene nada”

Mira con David fue bien especial, porque el hasta los 2 afios, 2 anos y medio, el se estaba desarro-
llando en forma normal comparandolo con mi hijo mayor, porque mi hijo mayor tuvo trastorno
delenguaje, que lo llevamos a fonoaudiélogo, en cambio David no,empezé a formular palabras
antes que mi otro hijo. Yo también tuve trastornos del lenguaje (...)

- Cuenta su experiencia y compara a David con su otro hijo, donde consideraba que estaba
todo bien-

Comoalos2afiosy medio, empezd con este gesto con la mano (lo muestra), andaba a cadarato
asi, cuando saliamos me acuerdo se pegaba como lapa al lado mio, o cuando llegdbamos a un
lugar por primeras vez a un espacio donde habia mucha gente, entraba en panicoy se ponia a
llorar, queria salir. Después lo llevé a un neurdlogo, porque cuando lo metimos a kinder el hizo
una crisis el primer dia de clases, lloraba. El psiquiatra le diagnosticé el autismoy le mandé a
hacer un escaner, no salié nada. (...)

- Cuenta como seguian pensando que el problema de el era solo de lenguaje y lo derivaron a
variossitios o escuelas donde lo echaron a menos que estuviera con el papay habla del tiempo
de espera (1ano), para acceder a la fundacién y como realizé terapias en otras partes -

Habia un fonoaudiélogo que recibia nifas que estaban haciendo la practica, el David empe-
zaron a hacerle terapiasy ahi el David empez6 a jugar, empezé a obedecer, a recibir ordenes,
entre los 3y 5afios para casi la Gnica palabra que me entendia era “Vamos”(...) Gracias a Dios a
evolucionado bastante bien, el problema que no se le quita aiin es que de repente se rie como
locosolo, hablasolo, pero al menos esta sacando mas palabras (...) Para mi es lento pero seguro
pero para como estaba, a lo que tenia, ha sido bueno. (...) Al principio tenia que estar con el
sentado, no habia caso y después empez6 a entrar solo (...)

El siempre que pasamos afuera de un negocio, que hay un cono gigante, el agarra el cono, se
pone a jugary me hace asi.. (..) Vamos pasando y me dice “Soy helao”, yo le dije mira, porque
me hablaste, te voy a comprarte el helao, y le compré el helado (...) Pero todo eso, después de
las terapias.
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FUNDACION

CONSUELO ROMAN
ORIENTADORA FAMILIAR
EDUCADORA DE PARVULO
FUNDACION AMANECER

-Yo no metifio el pelo, me empezaron a salir de repente como canasy un dia el Mati me queda
mirando y me dice “Te estas poniendo bien viejita”

-La mama desesperada porque habia sido veranoy no habia probado pero ni una sola vez, los
porotos granadosy le digo pero Martin, porque no quieres probar, ;Los probaste?-“Si, si los probé
unavez”-“Bueno,,Y te gustaron?”-“No, son horribles” - “;Por qué? - “Haber, es cada cucharada
es un cemento, una arena, que me recorre el cuerpo por dentro’ Ahi le dije a la mama, no més
porotos granados, si para el la sensacion es comerarena, no mas. Las hamburguesas tampoco,

porque tenfan arena (pan rallado).

- Esto del aleteo para la autorregulacion, porque es muy tipico que la gente de desespera que
no entienden que empiecen a hacer este movimiento asi. No es que estén enojados, no estan
desagradados, si no que ellos autorregulan su propia emocién, por ejemplo de felicidad con
este movimiento. Algo pasa en las conexiones a nivel cerebral, que este movimiento los calma
y los autorregula. Uno tiende a pararlos y es lo peor que se puede hacer.

- Hay una historia muy bonita, de un chiquitito que fueron a almorzar a otra casa y habia car-
bonada, la carbonada tiene pedazos de zanahoria, de carne de arroz. Se para de lamesay grita:
“Me caaaaargan las sopas con flores” Porque son completamente visuales, explicitos, concretos
por lo que mucha verdura es asquerosa.

- Chiquitito de 5 afios, diagnosticado con autismo de alto funcionamiento, habfa tenido su
segunda guagua. Va con la guagua al consultorio y habia una mama con una guagua con ma-
crocefalia, o sea, tiene el cerebro enorme. Y la mama dijo “Uuuh, lo que se me viene, porque su
hijo es sin filtro”. Su guagua en las manos, este chico con la cabeza grande y dice que empezd,
miraba a la guagua, por que ac, la miraba poralld, y la mama tensa, porque su hijo iba a salir
con una bomba, salié con la bomba le dice: ;Que le pasa a tu hijo?. Entonces la mama le dice
“Lo que pasa es que nacié enfermito, tiene un problema de macrocefalia por eso estamos aqui
en el doctor, pero se va a ir mejorando. Y el chico se pone de brazos cruzados y le dice “Buena
tu explicacion, pero igual, haaarto cerebro”

- Estoy trabajando con un chico entre 16,17 ahos aqui en terapia individual. Entonces le digo “Ya
Esteban, yo no te conozco, esta es nuestra primera sesion en terapia, hablame de ti. Entonces
me dice: “Ya, yo mi vida la armo en tronquitos. Entonces, el tronquito de mi primera infancia,
cuando yo era chico, el tronquito de mi educacién primaria y mi tronquito de la secundaria.”
Entonces el tiene suvidaarmada, en tronquitos, asi tiene conceptuada suviday de repente me
empez0 a hablar en tercera persona, me decia: “Porque cuando Esteban tenia12 afios, Esteban
le molestaba comer helado, le molestaba mucho” Le digo, Esteban, pero por qué tu estas ha-
ciendo referencia a ti mismo en tercera persona. “Porque ese es el tronquito del pasado, porque
el tronquito actual, yo hablo en el presente, en el aquiy en el ahora. El tronquito del pasado,
ya no existe.” Es brillante. Ya no soy, era Esteban. Te das cuenta que imagen mas linda como va
funcionandoy organizando en su cabeza. Estaban es brillante, ese chico ya va en primero medio
y organiza su vida en tronquitos. La temporalidad “Cuando yo termine el cuarto medio, voy a
tener cuatro tronquitos y asi voy a ir construyendo mis tronquitos. Yo le dijo, para construir tu
casa.‘sCémo es eso?”
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- Mi amigo Asperger, tiene 68 afos y nos juntamos a tomarnos un cafecito el jueves. Por su-
puesto llegd atrasado, llega siempre atrasado, si tu no le dices exacto, se pierde y llega atrasado.
Entonces dice que el va a tomar té, llega la chica y le dice “Que té, tenemos té rojo, té verde, té
blancoy té negro.”Jorge me dice ‘sQué hago?”. Entonces le digo a la chica traele la caja. Le digo,
mira Jorge son cosas de la modernidad, tu quieres té? “Si”, entonces toma el té negro que es el
té comin. “Y por qué le llaman rojo y verde?” No, porque estan a la moda; y le sirvieron el té.
Entonces le digo “Jorge, cuando la nifia te dijo té verde, té rojo.. ;Qué viste?” “Una acuarela” 68
afios y el tipo es fisico matematico. Un problema tan simple como eso, lo complicé. Es como
decir, veo acuarela, pero no veo los tés de colores.

-“Quiero mi cuarto de libra con queso ahora”. Ese chico era Aspergery le habia ofrecido en el
cartel un cuartode librade carne.Y como no se lo dieron, se descompensé. No le cumplieron con
lo que le estaban ofreciendo. Entendi6 laimageny le traen una hamburguesa con ese pedacito
de carne, no era lo que estaba ahi.

-Conesta nueva ley que hay que dejarle el asiento a la gente mayor, que los estudiantes tienen
que darle el asiento a la gente mayor. Entonces, el chico dice “No, a mi me gusta irme sentado”,
entonces la mama le explica, que va a salir una nueva ley, donde tiene que cederle el asiento a
la gente mayor, discapacitada o mujeres embarazadas, entonces dice “Bueno, entonces yo, no
me voy a ir nunca mas sentado” La mama le dice, “No, si tu te puedes ir sentado, es en caso que
suba una persona en estas condiciones, tienes que ceder tu asiento” Desde que supo que no,
aunque existan asientos vacios, se va parado. Una vez que comprenden algo, que se metié la
orden, variar eso, es muy dificil. Asi que aunque vaya el y el chofer, se va parado.

-Nosotros a veces hablamos, los que trabajamos con estos nifos, hacemos un tipo de defensa,
en términos que decimos “Tiene una empatia distinta” Esto me pasé el otro dia en individual,
estoy trabajando con un chico de 17 afios y me dice que llegd una nifia nueva, que la veia, la
observaba y se sentada esta chica adelante entonces yo pensando, la palabra espejo, le dije
“Entonces te hizo espejo, de tu propia vivencia, cuando tu has estado solo.”“Si” me dijo. (El es el
de los tronquitos). Me trajo recuerdos cuando yo era mas chico cuando yo jugaba solo con los
legos y yo no queria jugar con nadie, entonces me acerqué y yo le digo “Como crees tu que se
[lama ese acto” “Empatia????” “Si” le digo, “Efectivamente, es una empatia’ Y se pone colorado
como un tomatey dijo “Tengo empatia, tengo empatia”.

Lo que pasa con eso, claro,en el emocional, el aprendio a leer de que si esa persona estaba sola,
aelletrajo recuerdos de su experiencia, pero en el experiencial, de laemocién, indudablemente
que lo tiene alterado. Por eso le dije “Si mi amor, eso es empatia”

Es que hoy me pasé otra cosa me dice: Iba en lamicroy miré porlaventana, para afuera,yauna
sefiora se le cayé un paquete, una bolsa. Y yo pensé, si me bajo de la micro, y recojo el paquete,
voy a perder la micro y voy a llegar tarde a mi terapia con la Tia Consuelo, por lo tanto tengo
que seguir en mi micro, pero la segui mirando por la ventana, y la sefiora no se dio cuenta que
se le habia caido el paquete, pero yo pensé, y me preocupé.

- Como crees tu que se llama eso?

- “Empatiaaaaa” Saltaba en la sala. Se pone en el lugar de la otra persona, pero no desde lo
emocional, por lo tanto es una empatia que es distinta. El vio, la preocupacién de que la per-
sona a lo mejor llevaba algo importante, no vio el emocional de la persona, que a lo mejor
Ilevaba remedios, el pan, esa cosa mas sutil que podemos hacer nosotros. Pero el si, tuvo una
preocupacion por el paquete.
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- Estabamos en la sala de espera, esto fue un dia Miércoles en la tarde y este chiquitito entra
venia de la calle, era pleno invierno, y venia de la calle, colorado, transpirado con una alegria
que le desbordaba desde los ojos, desde todo, desde su corporalidad entonces yo le digo “Hola
miamor, Cdmo estas” - Contento, contento, feliz!” Y le digo “ Por qué tan feliz?” Me dice “Porque
me seleccionaron para ser parte del equipo de futbol del colegio.” Susuefio, de toda lavida, para
el, Sanchez, Maradona el lo inico que el aspira es ser jugador de ftbol. Entonces yo le digo,
pero que cosa mas linda, me imagino que estas con mariposas en la guata de tanta felicidad.
Y le cambia la cara abruptamente. Y me queda mirando, fijamente y me dice: Tonnnnnnnta,
cuando los seres humanos hemos comido mariposas. Mi Gnica reaccién fue decirle, efectiva-
mente, tienes toda la razén, miintrospeccion fue pensar, claro, trabajando y conociendo, como
se me ocurre hacer una cita de tu tipo.

- Hace tres afios atras en el espacio de educacion yo armé un taller de habilidades sociales,
pero con los chiquititos que tenian como 4-5 afos. Y dentro de esto, las mamas plantearon que
dentro de las habilidades sociales, una de las habilidades que a ellas les interesaba trabajar era
el tema de las comidas, que ademas la edad de las comidas.

A los 5 afios tipico, que estan afirmando la personalidad, esto me gusta, no me gusta, tipico.
Entonces ellos tenian que traer un dia fruta, haciamos brochetas de frutas, otra vez hicimos
completos y era genial verlos, porque como unos se comian las salchichas solas, porque mez-
cladas con el pan les daba asco, porque el pan se ponia mojado entonces parecia vomito, eran
los comentarios de ellos.

Entonces dentro de esos talleres, nacié esta conversacion de que, yo ya tenia la informacion de
que no le gustaban los porotos con mazamorra, entonces le digo”oye Martin, a ti te gustan los
tedas cuenta tu, que la arena que se incorpora, se te mete por el cuerpoy la arena te recorre los
brazos, las piernas, las orejas, todo, acaso a te gusta comer arenay arena caliente?”

Y con el otro chiquitito fue, a través de la carbonada, entonces, también fue, acaso a te gusta

comer sopas con flores? Laimagen de una carbonada donde todo va picado chiquitito, son muy
ilustrativos estos cabros.

194



195




196



