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La Cátedra Libre sobre Autismo en la Universidad del Zulia – Maracaibo

 

La cátedra libre de Autismo de la Universidad del Zulia, nace en 1997 al amparo de un proyecto formulado por iniciativa parental que logró el acompañamiento y solidaridad de profesionales de la salud y de la Educación de la localidad, como ha ocurrido en diferentes latitudes del planeta desde la
década de los 60.  La preocupación básica es conocer el qué es y el por qué del autismo y cómo canalizar los esfuerzos de intervención ante el autista, con la participación deliberante, investigativa y de promoción de la comunidad regional y la del área de influencia de la Universidad.  Por estas características está ubicada en las actividades de extensión de la institución.
 Esta iniciativa de “padres y profesionales juntos”, como promovió también en Argentina la APADEA en 1996, la vitalizan los padres otorgándole continuidad a través de participación en las actividades académicas y facilitando la investigación y la convocatoria a otras familias y a otros profesionales.
La Universidad del Zulia ha respondido a la necesidad de mejorar e impulsar la atención y la investigación sobre el Autismo y a difundir los conocimientos adquiridos sobre este síndrome.  Uno de los mecanismos, para tales fines, fue la creación de Cátedra Libre de Autismo Infantil (CLAI) por un grupo multidisciplinario de curiosos profesionales liderizados por la Mgs. Nelly Villalobos Prieto, profesora titular de LUZ y mediante proyecto  aprobado por Consejo Universitario en julio de 1991.
 
Sin embargo, la imagen institucional lograda en esta década desborda la simple concepción de extensión de las cátedras libres por cuanto la CLAI ha gerenciado desde el inicio, actividades de investigación científica que convocan a los interesados en el área, a los centros especializados de otras regiones y de fuera del país.  La experiencia ha sido considerada ejemplarizante por las Universidades de Santo Domingo, Colombia y Argentina, las cuales han solicitado asesoría institucional al respecto de la creación y funcionamiento.

 

1. DEFINICIÓN DE LA CÁTEDRA

 

La Cátedra se define como una unidad académica para el análisis interpretativo de:

El estado del conocimiento sobre los Trastornos Generalizados del Desarrollo, en especial el de tipo Autista y sus cuadros asociados.

Los problemas sociales, culturales, jurídicos, económicos, psicológicos, que se le presentan a la familia y a la comunidad, respecto a este síndrome.
Aspectos incidentes y prevalentes de la población infantil afectada.
Los programas asistenciales y de Atención para las personas con autismo y sus familias.

 

-  Misión

 

Lograr ser un centro de referencia de orden académico a nivel regional, nacional e internacional en cuanto al Autismo, los demás Trastornos del Desarrollo y su vínculo con otras alteraciones de la infancia, constituyéndose en una herramienta tecnológica para la asistencia, docencia, basado en la investigación y realizar extensión.

 

-  Visión
 

La C.L.A.I. es una Unidad Académica que ofrece a la comunidad regional la oportunidad y los medios para la discusión, actualización y análisis del Autismo y sus Trastornos Relacionados, como problema científico, social, educativo y asistencial que afecta a un sector de la población y que persiste como enigma para la ciencia, logrando la participación y divulgación del conocimiento con el propósito de:  Facilitar respuestas para enfoques clínicos y educativos de atención; actualizar y propiciar la formación de recursos profesionales en la salud y la educación; e indagar las fronteras del conocimiento y comunicar los hallazgos relevantes sobre el síndrome.

 

-  Objetivos
 

Los objetivos generales de la Cátedra, son los siguientes:

 

1. Discutir problemas que se suscitan dentro de la familia zuliana en particular y en Venezuela en general, por la carencia de información científica y cultural respecto a los trastornos de la niñez y sus implicaciones, en términos de participación y en la propuesta de soluciones a dichos problemas.

 

2. Actualizar la comunidad zuliana, especialmente a los profesionales de la salud, educadores y padres de autistas sobre los avances científicos y técnicos alcanzados en la investigación y tratamiento del síndrome, motivándolos a proponer opciones terapéuticas y sociales para dicho trastorno en el país.

 

3. Participar en el estudio continuo y sistemático del autismo a través de la realización de eventos y discusiones de casos, cuyas conclusiones se ofrecen a los estudiosos del síndrome y a la comunidad en general.

 

2. CARACTERÍSTICAS INHERENTES A UNA CÁTEDRA LIBRE

 

Frente a las políticas de la Universidad del Zulia para el desarrollo de las Cátedras Libres, la Cátedra de Autismo ha adoptado los siguientes rasgos:

 

              CATEDRAS LIBRES                           CATEDRA AUTISMO 
	
	        Políticas
	
	         Características

	
	1. Discusión de ideas y creencias
	(
	Foro

	
	2. Endoculturación
	(
	Síntesis Societaria

	
	3. Prioridad Académica a              soluciones 
	(
	Escenarios de Atención

	
	4. Aportes a La Formación Profesional 
	(
	Formación Específica

	
	5. Aportes a la Investigación
	(
	Información Novedosa



	
	6. Incorporación a la Comunidad 
	(
	Comunidad Activa 


1. Foro de Discusión de Autismo: Consecuencia de la política de las Cátedras Libres de propiciar la discusión de ideas y creencias, la CLAI es un foro a través de su programa docente anual, el cual se define a su vez inscrito en la modalidad de currículum abierto. También por tener a especialistas en autismo y en las áreas programáticas como facilitadotes y acoger a los participantes sin prerrequisitos diferentes a ser adultos y saber leer y escribir.  Sin embargo, la data de los registros de inscripción revela un perfil de los participantes en las categorías de: Profesionales, estudiantes del área salud y educación, padres y familiares interesados.
2. Representa una Síntesis Societaria de Información Científica Educativa y Social sobre Autismo: La política de endoculturación que sigue a las Cátedras Libres se revela en la Cátedra de Autismo como un proceso integrado, libre, compendiador de profesionales y experiencias personales y profesionales que benefician a la comunidad universitaria y regional en el logro de: Una vinculación intra y extramuros; la auto capacitación de los padres; la actualización de profesionales y la contribución a la comprensión y aceptación social del autista.
3.  Fomento y Promoción de Escenarios de Atención al Autista: Esta característica refleja la política de otorgar prioridad académica al deslinde de soluciones a problemas sociales.  Por esta vía los logros de la Cátedra de Autismo recogen:

-   Creación de unidades oficiales de atención a Autistas.
· Estatal- Atención Ambulatoria

· M.de E - Atención escolarizada
· Convenios Organismos Gubernamentales.

· Obtención Sede de las Unidades (comodato).

· Equipo Clínico: Evaluaciones y diagnóstico.
· Programa de Investigación.

· Resolución Ministerial Atención Autistas.
· I Encuentro Latinoamericano sobre Autismo (1995)
4.  Instrumento de Formación Específica: La política de las Cátedras Libres de contribuir con la formación que se ofrece en la Universidad, especialmente en aquellos aspectos y problemas que demandan mayor confrontación y discusión, se recoge en la cátedra respecto al autismo en:

-   Profundización de conocimiento.


-   Revisión bibliográfica y documental.


-   Discusión de vivencias familiares y clínicas.


-   Propuestas de modelos de evaluación y diagnóstico.


-   Discusión de casos.


-   Modelos de atención nutricional-odontológica y educativa.


-   Seminarios profesionales.


-   Tésis de pre y postgrado sobre Autismo. 
 

5.   Fomento de Investigación: La Cátedra de Autismo responde a la   política de las Cátedras Libres de favorecer la indagación, haciendo de esta actividad su eje prioritario.  Las once (11) investigaciones concluidas y cinco (5) en curso en 2002, a través de las dependencias universitarias que apoyan a la cátedra, incluyen proyectos del área biomédica-clínica y educativa y social, dirigidas por especialistas expertos en investigación.
6.  Promoción del Trabajo Comunitario (Comunidad Activa): Contextualizadas en el área académica de la extensión universitaria, las Cátedras Libres se rigen por el principio primario de incorporar a la comunidad regional y a ella dirigen sus esfuerzos.  Esta consideración ha sido privilegiada en la Cátedra de Autismo a través de:
 

· Círculos de Estudios con Maestros.

     Talleres de Padres y Docentes.

-   Correos de Información Documental, Bibliográfica.
· Propuestas de Convenios Inter-institucionales.

· Proyecto Sociedad Latinoamericana de Autismo.

· Edición del Texto “Autismo: Diagnóstico, Intervención

· Terapéutica y Aspectos Socio-educativos”, Las Memorias

-   “Encuentro Latinoamericano sobre Autismo”).

-    Coordinación de Convenios de LUZ-Programas de Educación Especial.

3.  ESTRUCTURA

 

En términos organizacionales, la Cátedra Libre de Autismo Infantil (CLAI) está adscrita al Vice Rectorado Académico de La Universidad del Zulia y directamente vinculada a la Coordinación de Cátedras Libres, a través del I Consejo Central de Extensión de la Universidad.

 

 

 
 

 

 

 

 

 
 

 

 

 

 

En su desarrollo, esta Cátedra ha establecido líneas de trabajo que describen el asiento de su organización, constituida por:

 

Un Consejo Técnico que toma decisiones, organiza y dirige el trabajo de la Cátedra.  Este Consejo está integrado por: La Dra. María Zavala (Coordinadora General, investigadora adscrita al Instituto de Investigaciones Biológicas de la Facultad de Medicina LUZ), la Prof. Nelly Villalobos P. (Coordinadora Fundadora), MSc. Nola Montiel Ocando (Prof. de la Facultad Experimental de Ciencias), Dr. Joaquín Peña (Coordinador de Postgrado de Neuropediatría y Profesor de Clínica Pediátrica en la Facultad de Medicina en LUZ), Dra. Negda Méndez de Gil (Directora de la Escuela de Nutrición y Dietética de LUZ) y la MSc. Angela M. Villalobos F. (Profesora de la Cátedra de Psicología Médica de la Facultad de Medicina de LUZ y Psicólogo de la Cátedra de Autismo).

 

Equipo de Investigación formado por profesionales de diferentes especialidades.

La Coordinación del Programa de Docencia de la Cátedra: Inscripciones, sesiones quincenales durante el año lectivo a través de conferencias, seminarios o talleres.

 

La Coordinación de Extensión y Asesoría, cuyo principal cometido lo representa la asesoría técnica al CAIPA-ZULIA creada por iniciativa de esta Cátedra a la Unidad de Autismo de la E.E. Olegario Villalobos y a organismos educativos regionales, así como para otros planteles donde se preste atención a personas con autismo y la soliciten.

 

4.  FUNCIONES

 

Las funciones de la Cátedra se han ido decantando de sus propias actividades y hoy la definen organizativa y estructuralmente, pues se ubican en una dinámica de trabajo permanente entre sus miembros.

 

En su conjunto, las actividades de la Cátedra Libre han desbordado la curiosidad y deseo de actualizarse en las informaciones respecto al síndrome a tal punto que hablar de autismo es sólo un ápice del conjunto de asociaciones e implicaciones con el resto de las discapacidades, por ello, las actividades se han caracterizado por la asunción de tareas de abordaje de la problemática por un grupo de profesionales con visión de trabajo integral quienes abordan los diferentes aspectos:  Desde la discusión del tema y sus investigaciones, hasta el trabajo directo con niños y jóvenes que padecen de esta condición.  Todo en el marco de las funciones universitarias: Asistencia, docencia, investigación y extensión.
 

-   Asistencia

 

A cargo de la Coordinación de Extensión, el apoyo a las familias en el proceso de diagnóstico y de intercesión terapéutica de sus hijos autistas.  La preocupación primaria manifestada por los participantes de la Cátedra en el momento de su instalación, fue expresada por la carencia de centros oficiales para la atención  de niños autistas, caracterizándose a esta población como marginada en su derecho a la educación y a la atención a su salud.

 

De allí surgieron acciones que han sido definidas con rango de asistencia para la creación y funcionamiento de dos Unidades de Atención Especializadas, una Unidad de Autismo del Instituto de Educación Especial Mons. Olegario Villalobos, adscrita a la Secretaría de Educación del Estado Zulia, creada en Enero de 1991 y la otra Unidad de Atención a Autistas adscrita al Ministerio de Educación, creada en septiembre de 1991, que con el tiempo se han fusionado para crear el Centro de Atención Especializada para Personas con Autismo (CAIPA-Zulia).

Esta iniciativa constituyó un proyecto prioritario de la Cátedra Libre de Autismo Infantil y permitió sensibilizar a las dependencias educativas regionales que adscribieron recursos y facilitaron espacio físico en la Prolongación de la Circunvalación No. 2 para el funcionamiento del CAIPA-Zulia, y que a su vez ha servido de asiento fundamental a los proyectos de investigación, facilitándoles el acceso a la muestra poblacional requerida por los mismos.

 

El personal docente que allí labora recibió entrenamiento por profesionales regionales e invitados y realizan cursos de actualización periódicamente.  Se establecen discusiones de avance y círculos de estudio, análisis de literaturas y planificación del trabajo.

 

El CAIPA-Zulia representa el núcleo de concentración de los esfuerzos e investigación con las personas autistas.

 

Se efectúan evaluaciones clínicas para diagnósticos, así como evaluaciones de desarrollo; se adiestran a padres para cumplir funciones co-terapéuticas y a docentes con fines de atención individualizada o de integración escolar, se le brinda atención psicológica a la familia, se realizan asesorías a estudiantes de básica, pre y postgrado y se dirigen pasantías y prácticas supervisadas a profesionales o estudiantes en las áreas de la Salud y la Educación.

 

En la actualidad la acción educativa se encuentra orientada en el marco de los lineamientos y políticas de atención que propone el Ministerio de Educación, a partir de la apertura del “Area de Atención: Autismo”, el 20 de enero de 1994, como modalidad especial de nuestro sistema educativo.

 

La investigación es holística y se aborda desde los puntos de vista biológico, psicológico y social, basados en estudios epidemiológicos, neurológicos, pediátricos, bioquímicos, inmunológicos y nutricionales.

-   Docencia

 

Dentro de su connotación la Cátedra Libre, ofrece un programa académico a la población adulta de la región, sin requisitos de conocimiento previo.  La participación en su mayoría ha estado caracterizada por profesionales de la salud (pediatría, psiquiatría, neurología, nutrición) y de la educación (específicamente de educación especial), estudiantes universitarios de las carreras de Medicina, Educación Pre-Escolar y Especial, Psicología, Trabajo Social, Odontología y algunos de Derecho; también por estudiantes de Postgrado, Odontopediatría, Psiquiatría y padres de autistas.

 

La Cátedra Libre incluye la realización de eventos, talleres, seminarios, conferencias, foros, entre otros, de interés dentro del programa general.

 

La docencia es impartida por un nutrido grupo interdisciplinario de profesionales expertos en el autismo, basados en los hallazgos de sus investigaciones y rigurosa actualización científica.  La publicación de las investigaciones, representa una proyección de la Cátedra a nivel regional, nacional e internacional.

 

En cuanto a la formación de recursos humanos, las actividades académicas y de investigación respecto al conocimiento del síndrome, han representado también oportunidades para la actualización de los profesionales de diferentes instituciones relacionadas con el Autismo.
 
-  Investigación

 

La creación de la Cátedra Libre de Autismo Infantil estimula sentidas preocupaciones manifiestas hace bastante tiempo dentro del equipo científico del Instituto de Investigaciones Biológicas de la Facultad de Medicina (LUZ), acerca de la indagación de las causas orgánicas del síndrome, expresadas como un reto actual de la ciencia médica.  Por esta vía, se logran consolidar equipos interdisciplinarios para la investigación epidemiológica, bioquímica e inmunológica con profesionales del Instituto de Investigaciones Biológicas y el de Investigaciones Clínicas, de otras Dependencias y Facultades de LUZ, en especial, la Facultad Experimental de Ciencias y la de Humanidades y Educación.  También con personas de  universidades argentinas, mexicanas, portorriqueñas y de dependencias educativas regionales quienes complementan proyectos de estudios previstos en esta área y que facilitan la inclusión de los aspectos sociales, odontológicos, nutricionales, clínicos, epidemiológicos, educativos y sociales.

 

Las investigaciones, constituyen la base y su consecuente publicación en revistas internacionales y nacionales, para fortalecer todas las actividades realizadas en búsqueda de soluciones para las enfermedades mentales.  Las mismas son realizadas en el Laboratorio de Psiquiatría Biológica, adscrito al Instituto de Investigaciones Biológicas de la Facultad de Medicina, donde se coordinan los programas y proyectos sobre autismo realizadas por el grupo de investigación.

 

Trabajos de Investigación concluidos por el Equipo de Investigación:

 

1. Determinación de Niveles de Fibronectina Plasmática en Niños con Síndrome Autista y Trastornos Neuropsiquiátricos.

2. Evaluación de los Parámetros Hematológicos en Niños Autistas de la Ciudad de Maracaibo, Venezuela.

3. Características Epidemiológicas del Autismo en la Población Infantil del Municipio Maracaibo.

4. Competencias del Personal Docente en el Proceso de Interacción con los Padres de Individuos Autistas.

5. Efectos de un Programa de Adiestramiento sobre el Uso de Estrategias de Intervención Educativa en al Área de la Comunicación y el Lenguaje.

6. Valores de Aminoácidos Libres Plasmáticos en Sujetos Normales y Pacientes con Autismo (datos publicados en Proceeding ASA).

7. Antígeno de células rojas y su relación con el Trastorno Bipolar (publicado en la revista de Investigaciones Clínicas).

8. Evaluación de la Respuesta Inmunitaria Humoral en una muestra de Niños Autistas de la ciudad de Maracaibo, Venezuela (datos publicados en memorias del Congreso de Cuba).

9. Valores de Aminoácidos Plasmáticos en Sujetos Autistas y Pacientes con Déficit de Atención con Hiperactividad (datos publicados en la revista de Neurología Española).

10. Hábitos Alimentarios y Evaluación Antropométrica de los Niños Autistas (datos publicados en las Jornadas de la Facultad de Medicina).

11. Modelos de Intervención Conductual en el Niño Autista. Su aplicación en la Consulta Odontopediátrica.


Proyectos en Ejecución:

 

1.      Detección de Auto anticuerpos en Autismo Infantil.

2.      Evaluación Fagocítica y de Lisosoma Serica en la Población de Niños con
         El Síndrome de Autismo.       
3.      Evaluación de Parámetros Hematológicos y de Coagulación Valores.

4.      Alteraciones Neurológicas en Autismo Infantil.

5.      Enfoque Multidisciplinario para el Estudio del Autismo.

 

Estos trabajos han sido presentados en eventos regionales y nacionales. Asimismo, algunas de estas investigaciones en el área bioquímica e inmunológica se han llevado a Congresos en Cuba, Costa Rica, Wisconsin y España y publicados en revistas indexadas.

 

El conjunto de datos obtenidos a través de estas investigaciones conforma el programa descrito, y se constituye en soportes para la evaluación clínica de cada caso.  Lo que permitirá establecer categorías o subgrupos clínicos en autismo, con fines de clarificar la caracterización clínica de los pacientes y así implementar acciones educativas y terapéuticas eficientes.

 

-  Extensión

 

La Cátedra Libre es fundamental una unidad académica de extensión universitaria, en su sentido bidireccional universidad-entorno.  La experiencia de trabajo desde 1991, reafirma las posibilidades institucionales de extensión para aquellas necesidades aún no cubiertas sistemáticamente por ningún curriculum profesionalizante y la investigación intramuros.  Es evidente que la formación de recursos humanos a favor del Autismo no ha sido acogida por ninguna institución del país, a excepción de considerarlo eventualmente como tema de una cátedra o trabajo especial de grado.

 

El autismo rompe los esquemas de cualquier discapacidad, porque toca los linderos o se asocia con  otras patologías.  Es así como podemos encontrar autistas con retardo o con talento, con alteraciones visuales, con dificultades de aprendizaje, con epilepsia, con hiperactividad o hipo actividad.  Por ello, abordar el autismo es indagar sobre los Trastornos de la Niñez y como afecta cuando está asociada a otros síndromes o cuadros.

 

La convocatoria que realiza esta cátedra para el dictado de clases, propicia la discusión del síndrome en foros que se realizan cada quince días, propiciándose la divulgación de inquietudes y conclusiones a la comunidad.

 

Los profesionales que constituyen el grupo de facilitadores tienen aproximadamente 10 años de labor y amplia experiencia en autismo.  Por lo tanto esto constituye la mejor garantía de calidad y excelencia ofrecida a los participantes del Programa Académico anual.

 

Además de las actividades de investigaciones de formación de recursos humanos y la creación del CAIPA-Zulia, la cátedra ha obtenido logros tales como:

 

1. Mantenimiento de correos e información documental y bibliográfica, nacional e internacional.

2. Propuestas de convenios internacionales (Argentina, España).

3. Realización del “I Encuentro Latinoamericano de Autismo, 50 años después de Leo Kanner”, realizado en mayo de 1995.

4. Reactivación del convenio LUZ-AZUPANE (Centro de Desarrollo Humano).

5. Activación del Convenio LUZ, UPEL, EL CANDIL (Centro de Desarrollo Humano de Zea, Estado Trujillo) para activar un programa de recursos humanos en el área de Retardo Mental.

6. La edición del libro de memorias “I Encuentro Latinoamericano sobre Autismo, 50 años después de Leo Kanner”. Dirigido por Nelly Villalobos Prieto.

7. Instalación de la Cátedra Libre de Autismo Infantil en otro núcleo universitario (Cabimas), como unidad importante dentro del proceso de formación de educadores especiales.  Coordinado por Angela Villalobos.

8. Edición del texto: Desarrollo de la Inteligencia: Aportes del Autismo. Autor: Dr. Antonio Cassella.

9. Elaboración del texto para ser editado: Autismo y Epilepsia: Aspectos Clínicos y Hallazgos de Laboratorio. Autora: Dra. María Zavala de Ferrer.

10. Asistencia y participación en eventos nacionales e internacionales para presentar nuestra experiencia y los avances en los Proyectos de Investigación.
 

5.  A MANERA DE CONCLUSIÓN... ¿POR QUÉ LOS PADRES?

 

El carácter enigmático que persiste en el estudio del autismo, -no así de la edad de aparición y de las conductas que lo definen-, hacen de los padres informantes por excelencia e insustituibles en la detección del trastorno del desarrollo de sus hijos.  Lo que sigue es un necesario proceso de capacitación e información para convertirse en colaboradores de la intervención especializada, no sólo para desarrollar un plan terapéutico, sino para contribuir a afinar el diagnóstico clínico y para ayudar a otros padres profundamente afectados.

 

Los padres ejercen el papel protagónico en la tutela y el desarrollo y en la educación sus hijos que les deviene del derecho natural y está consagrado en la legislación universal.  Este papel adquiere significados y características muy particulares de agentes y gestores de primer orden cuando se ejerce frente a un hijo con discapacidades y en el marco de falta de especificidades del trastorno y de los métodos de tratamiento, como lo es el autismo.

 

1.        Primero Ayudarse a Sí Mismos

 

Ningún ser humano nace con una preparación para tolerar estoicamente el infortunio, lo inesperado, el dolor; no existe modelaje natural para estas actitudes.  Expresar adecuadamente las emociones, manejar la ansiedad, cambiar actitudes y sentimientos ante los problemas, es un aprendizaje, -que en el caso de los padres de autistas, por razones que incluyen apreciaciones históricas y culturales-, requieren de una redefinición positiva de la auto estima; convertir las creencias en creencias efectivas unidas a hábitos operativos y alcanzar estados emocionales placenteros.  El proceso va desde la superación de la negación y la culpa frente al trastorno autístico del hijo, hasta el alcance de la libertad emocional que le permite asumir la conducción plena de su vida y la de su hijo.

 

 Esto supone alcanzar una conducta asertiva, definida como “la expresión adecuada de cualquier emoción que no sea la ansiedad” (Wolpe, J. 1997) y entender la asertividad como la expresión honesta y funcional de nuestras emociones dirigidas a otras personas, de tal forma que respetemos los límites de los derechos de cada quien.

 

 Para “salir del hoyo” donde se sucumbe el padre del autista al darse cuenta del trastorno, ,se vive un proceso psicológico, estudiado y descrito en variada literatura.  Desde Eric Schopler (1969),  Taylor (1986-1991) las contribuciones al respecto han sido difundidas por las organizaciones de padres y se han dedicado eventos al análisis de alternativas de apoyo.  La mayoría de las veces se requiere ayuda profesional, algunas ocasiones ésta es aportada por el médico o por el equipo interdisciplinario del diagnóstico (en el mejor de los casos).  Pero en las historias de padres la búsqueda de interpretaciones y significados ha sido un peregrinaje solitario que alarga dolorosa e innecesariamente el proceso.  Es necesario arribar a mecanismos de salida de tipo cognitivo búsqueda de significados (¿por qué me tocó a mi y también a otros?; búsqueda de dominio y control (¿cómo puedo afrontar esto?,  ¿qué puedo hacer?); y la recuperación de la autoestima donde el acompañamiento de otros padres y la construcción de beneficios constituyen esfuerzos exitosos para reconstruir la autoestima lesionada.

 

 

2.      Formas Efectivas de Participación
 

 

Estas se inician y ocurren en paralelo con el proceso de elaboración y salida del duelo por el problema del diagnóstico del hijo y la conmoción inicial.

 

        2.1   Organizar la búsqueda de ayuda profesional 

 

 
El pediatra o médico de cabecera, hasta la localización del especialista o experto que satisfaga las expectativas de atención.  Algunas preguntas útiles para evaluar la ayuda: (N.S.A.C. 1982).

 

· ¿Fue completo el examen? - ¿Se prestó atención a otras deficiencias? - ¿Cómo trabaja el médico con los padres? - ¿Demuestra interés en el niño?.

· ¿Cómo es el equipo interdisciplinario que se involucra en la evaluación completa y en el plan terapéutico: Neurólogo,  psiquiatra o psicólogo, terapista de lenguaje, evaluador y psicopedagogo?. ¿Cuál es su preparación en autismo?.

· Un buen informe.

        2.2    Organizar la carpeta histórica personal
 

 
Mantener un registro de las observaciones y las experiencias con el hijo, por fechas que permitan ir agregando las observaciones de los profesionales y los educadores ayudantes que intervengan, , es una gran herramienta de participación efectiva en el tratamiento.  Tener copia de todo y organizar la información:

 

· Reseña de todos los antecedentes.

· Descripciones del comportamiento actual, especialmente de datos recogidos antes del diagnóstico mediante la observación previa; si es posible con fotografías.

· Indicaciones precisas de las preocupaciones de los padres.

· El diagnóstico y las ordenes de exámenes y pruebas.

· Los informes de las evaluaciones, exámenes y pruebas.

· Los programas de trabajo.

· Nombre y dirección de los especialistas consultados.

         2.3    Conocimiento y entrenamiento en la terapia elegida
 

 
Como bien apuntó Rosa María Corzo en el evento de México (2000), “Plan Terapéutico o Terapia, significa cualquier acción o intervención que se realiza con el fin de producir un beneficio en el estado de la persona”.  Existen actualmente diferentes alternativas terapéuticas que van desde las médicas hasta las educacionales y las complementarias.  Generalmente se producen combinaciones de alternativas, pero hoy no existe discrepancia respecto a que la interacción educativa es esencial para el desarrollo del autista, su bienestar  y el bienestar de su familia.  La elección dirigida al logro de los mejores resultados exige que los padres conozcan de qué se trata.  El enfoque terapéutico seleccionado puede requerir o no la participación del padre como co-terapeuta.  Lo que es innegable es el trabajo de la atención en la casa, para el cual se requiere entrenamiento.  Por ejemplo Lorna Wing y la NSAC; la APNA de España; Nancy Justin Dalrymple 1987; SOVENIA, y muchos otros, han aportado manuales sobre ¿cómo enseñar a su hijo? y que resumen sugerencias generales útiles:  Un ambiente estructurado; establecer límites (no ser permisivos); paciencia en la espera de logros; mantenerse ocupados; la programación positiva por asumir el comportamiento apropiado; etc.  

 

 

          2.4    La participación organizada

María Isabel Bayonas fundadora de la APNA de España, ha enfatizado en los diferentes escenarios mundiales,  especialmente europeos y latinoamericanos donde se discute el autismo, sobre la importancia del papel de los padres como promotores de la creación de servicios para sus hijos.  Los movimientos asociativos en autismo y en otras minusvalías, son resultados del trabajo de los padres, que se gestan a partir del mismo proceso psicológico personal y que encuentran en el acompañamiento el mejor sistema para resolver problemas financieros, de organización, de disponibilidad de profesionales y servicios y de crecimiento par la atención y cuidados de sus hijos.  En otras ocasiones la convocatoria a asociarse ha sido promovida por profesionales, como es el caso de la Dra. Lilia Negrón de SOVENIA, desde hace 25 años convencidos de la necesidad de involucramiento de los padres en todo el proceso y de la conveniencia de su proximidad a la información actualizada y al aporte a la investigación del autismo.

 

Las experiencias de asociaciones en autismo datan de los años 60, una vez que en la literatura comienza aparecer la concepción de la educabilidad del autista y se genera el trabajo “disculpabilizador hacia los padres”  frente al señalamiento de responsabilidad causal que estuvo presente en los orígenes de la descripción del autismo.  La lista de organizaciones hoy día es extensa, algunas muy prestigiosas mundialmente luchan y han logrado reinvidicaciones legales para el autista y su familia y otras, más operativas, surgen de alianzas de los padres que asisten a un centro de atención específica para prodigarse ayuda mutua.

 

 La importancia y bondades de estas organizaciones es alentada cada vez más en los eventos científicos.  El trabajo de Judith Vaillard (México 2000) ilustra sobre los diversos elementos a considerar desde la planeación, pasando por los aspectos legales de logística, organización y financiamiento, hasta la implementación. La Cátedra Libre de Autismo de la Universidad del Zulia desde 1991, propicia, apoya y le da soporte académico y promocional a la preparación de los padres de autistas, a sus encuentros y organizaciones en pro de la calidad de vida de sus hijos y de sus familias.
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