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TRASTORNOS DEL ESPECTRO AUTISTA (TEA)

PROLOGO

El 9 de octubre de 2014, PRONADIS realizé una consulta participativa sobre las necesi-
dades que perciben los familiares y organizaciones del Trastorno del Espectro Autista
(de ahora en mas TEA) en relacidn a las Politicas Publicas.

Dicha convocatoria a familiares surge a partir de visualizar las demandas al Programa,
que durante este ultimo tiempo se han planteado sobre tematicas especificas de las
personas con TEA.

Si bien actualmente estan incluidas en la generalidad de los derechos de las personas
con discapacidad, el objetivo fue identificar las necesidades especificas que emergen de
este colectivo y a partir de ese resultado disefiar un plan de accion.

Participaron ademas del equipo del PRONADIS, representantes de organizaciones vin-
culadas a personas con TEA y familiares de todo el pais, demostrando claramente el in-
terés por manifestar y proponer sus inquietudes.

La metodologia de trabajo consistio en una modalidad participativa, donde se presen-
taron los familiares comentando sus realidades departamentales y luego se dividieron
en grupos de trabajo con el fin de intercambiar experiencias. En el cierre de la jornada
se expusieron las propuestas surgidas del intercambio en los grupos. Las principales
inquietudes en las que coincidieron los grupos fueron las vinculadas a las tematicas de
educacion, salud e inclusion social, entre otras.

La evaluacion de esta jornada de trabajo fue valorada positivamente por parte de los par-



TRASTORNOS DEL ESPECTRO AUTISTA (TEA)

ticipantes, considerando que el logro del trabajo comun ayudara a definir prioridades y
dar insumos para un disefio de accion a mediano y largo plazo. A su vez se generara una
nueva red y los familiares mostraron interés en seguir trabajando conjuntamente.

Las politicas de Discapacidad deben abordar tanto los aspectos generales como especifi-
cos a cada necesidad, siendo fundamental la consulta y participacion continua de las per-
sonas involucradas.

“Nada sobre nosotros sin nosotros” ha sido la consigna de Derechos impulsada por la
Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad y desde la conduccion
politica se debe respetar este principio.

Toda persona, a cualquier edad, si recibe los apoyos necesarios en el momento adecua-
do puede mejorar su vida, las personas con TEA también.

La publicacion que aqui se presenta simboliza el inicio de una serie de medidas y accio-
nes que se comienzan a desarrollar, tomando como base las recomendaciones plantea-
das y reflejadas en la actividad que presentamos.

Sin dudas, desde el Programa Nacional de Discapacidad y en particular, a través del
Centro Nacional de Ayudas Técnicas y Tecnoldgicas, podremos dar continuidad y desa-
rrollo a mas y mejores herramientas para familiares, profesionales y personas con TEA.

Debemos avanzar hacia un Uruguay sin Barreras.

Maria José Bagnato | Directora del Programa Nacional de Discapacidad
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¢POR QUE PENSAR UN PLAN
DE ACCION ESPECIFICO PARA LAS
PERSONAS CON TEA?

La Convencion Internacional de los Derechos de las Personas con Discapacidad (ONU,
2006) exhorta a los paises miembros a promover, proteger y asegurar el goce pleno
y en condiciones de igualdad de todos los derechos humanos y libertades fundamen-
tales para todas las personas con discapacidad, y promover el respeto de su dignidad
inherente. Dicha convencion enumera los distintos ambitos de accion en funcion de la
evolucion del ciclo vital de la poblacidn con discapacidad.

En materia nacional, la Ley 18651 de Proteccion integral de la personas con discapaci-
dad determina en su Capitulo 1, Articulo 79, que la la proteccion de la persona con dis-
capacidad de cualquier edad se cumplira mediante acciones y medidas en orden a su
salud, educacion, seguridad social y trabajo.

Es asi que la planificacion se torna necesaria cuando pensamos en el Trastorno del Es-
pectro Autista donde son variados los matices, las etapas de la vida, los intereses, l0s
contextos personales y familiares y por ende, distintas necesidades de atencion.

Hasta hace pocos anos el TEA era poco conocido en nuestro medio, ya sea a nivel social,
tecnico-profesional y de las propias familias. Sin embargo, las iniciativas académicas,
profesionales y en particular de los familiares que han logrado reunirse en organizacio-
nes, han avanzado en el conocimiento y acciones asociadas a la tematica.
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Hoy sabemos que mas alla de un diagndstico, lo importante es poder evitar el sufri-
miento de una persona y una familia a través del conocimiento, la orientacion y el apo-
yo adecuado. La ignorancia es la peor consejera, que impide que personas, sean de la
edad que sean, que se incluyen dentro de lo que se conoce como TEA, puedan incluirse
en los lugares comunes de la vida: el barrio, los ambitos educativos, culturales, recrea-
tivos, laborales o incluso familiares.

Las personas con TEA requieren de apoyos especificos, variando en frecuencia e inten-
sidad. Muchas veces este apoyo debe proveerlo otra persona: un acompanante pedago-
gico en el ambito educativo, asistentes personales para algunas actividades de la vida,
por poner algunos ejemplos. Sin embargo, cuando pensamos en la inclusion social, de-
bemos considerar 1as necesidades personales con las adaptaciones que debemos rea-
lizar: los tiempos, los aprendizajes, las formas comunicativas. Mas alla de la necesaria
formacion profesional, o la informacion familiar, las politicas publicas deben ser acce-
sibles y por tanto considerar cuales de estas adaptaciones son necesarias para que las
personas con TEA puedan ejercer sus derechos en igualdad de condiciones. De eso se
trata el aporte de los familiares participantes de la jornada que aqui se presenta.
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¢DE QUE ESTAMOS HABLANDO
CUANDO HABLAMOS DE TEA?

De acuerdo a concepciones cientifico-clinicas, la denominacion Trastorno del Espectro
Autista (TEA) es el término con el que se designa a un conjunto de alteraciones en el de-
sarrollo infantil, que afecta al lenguaje, la comunicacion, la capacidad de relacionamien-
to y la variedad de intereses y juegos. Se hace evidente antes de los 36 meses de edad.

El TEA se manifiesta en una serie de sintomas basados en una triada de trastornos en
la interaccion social, comunicacion y falta de flexibilidad en el razonamiento y compor-
tamiento (Wing, 1993). El grado, forma y edad de aparicion va a variar de un individuo a
otro, definiendo cada una de las categorias diagnosticas. A pesar de las clasificaciones,
ninguna persona que presenta un TEA es igual a otra en cuanto a caracteristicas observa-
bles, de aqui el desafio en la flexibilidad y diversidad de disefios de atencion.

Los Trastornos del Espectro Autista integran: el Sindrome de Asperger, el Autismo, el
Trastorno Desintegrativo infantil y el Trastorno generalizado del Desarrollo no especifi-
cado (Bohdrques et.al, 2008).

Si bien se desconocen las causas exactas del autismo, existen evidencias cientificas que
plantean la existencia de una multicausalidad. Se sabe que hay un componente genético
que unido a condiciones ambientales, podrian ser factores determinantes en el desa-
rrollo de esta condicion.

Si bien en Uruguay no existen datos concretos se estima una prevalencia de 1 cada 88 nifios/as.
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¢COMO SE MANIFIESTA Y QUE
CARACTERISTICAS TIENE?

Un nifio o nifla con Trastorno del Espectro Autista, puede presentar las siguientes ca-
racteristicas:

1. Alteraciones o dificultades en la comunicacion

 Ausencia o retraso del lenguaje oral.

Dificultad para iniciar o mantener una conversacion,comprender bromas, ironia o
dobles intenciones.

Pobreza o ausencia de comunicacion no verbal (posturas, gestos) que acompaian el
habla o la sustituyen.

El juego y el lenguaje no son los esperados para su edad.

El lenguaje no es utilizado de manera social, para intercambiar y compartir experiencias.

2. Alteraciones o dificultades en el relacionamiento e interaccion social

« El mundo social no les resulta sencillo y muchas veces no es de su interés, producién-
dose en ocaciones aislamiento.

La capacidad e iniciativa para comenzar juegos y compartir sus intereses con otros
nifos o adultos es baja.

La capacidad para responder a las relaciones sociales de forma adecuada para su
edad esta afectada.

Las expresiones faciales y los gestos son limitados, asi como el contacto visual.

El juego es casi siempre en solitario.
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3. Alteraciones o dificultades en el comportamiento, los intereses

y las actividades

 Preocupacion excesiva o interés por partes de los objetos.

- Movimientos estereotipados. Movimientos corporales repetitivos (giros sobre si mis-
mo, aleteos, balanceo, etc).

 Ansiedad ante los cambios de rutinas, poca flexibilidad ante los cambios

« Intereses restringidos, insistencia exagerada en una misma actividad (colecciones,
recopilacion de datos sobre temas especificos,listados).

SENALES

Existen determinadas sefiales que indican la necesidad de una evaluacion mas precisa
y seguimiento posterior. Se sugiere a los padres estar atentos si éstas aparecen duran-
te el crecimiento, y consultar ante cualquier duda.

Antes de los 12 meses

- No sonrie, no muestra expresiones de placer.

- No responde por imitacion, ni realiza gestos como sefialar, mostrar o estirar los brazos.
« Ausencia de sonrisa social.

- Falta de ansiedad ante los extrafos (sobre los 9 meses).

Después de los 12 meses

« No responde a su nombre.

« Ausencia de balbuceo.

 No sefiala con la mirada, ni mediante gestos o vocalizaciones.



10 TRASTORNOS DEL ESPECTRO AUTISTA (TEA)

« No dice palabras.
« Ausencia de imitacion espontanea.

Entre los 18 y 24 meses

 Retraso en el desarrollo del lenguaje comprensivo y/o expresivo (dificultades para
hablar o entender lo que se le dice).

« No elabora frases.

 Pérdida de una habilidad que ya habia alcanzado.

« No responde cuando se lo llama. Parece que no escuchara, aunque no tenga proble-
mas auditivos.

- Dificultades para seguir la mirada del adulto.

« No usa juguetes, se entretiene con objetos y establece formas repetitivas de juego
con objetos (abrir y cerrar, encender, apagar).

A partir de los 36 meses

« Uso repetitivo del lenguaje.

« Ausencia de juegos esperados para la edad.

« En algunos casos puede ser que antes hablara y ahora no.

« Pobre respuesta a su nombre.

 Preferencia de actividades en solitario.

- Falta de interés y acercamiento a niflos de su edad o a extranos.

« Escaso reconocimiento o respuesta frente a la muestra de tristeza o felicidad de
otras personas.

« Hipersensibilidad a los sonidos, al tacto de algunas texturas.

 Apego inusual frente a un objeto o juguete, que siempre lleva consigo e interfiere en
su cotidianeidad.
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SINDROME DE ASPERGER

El Sindrome de Asperger por definicion presenta un mayor grado de funcionamiento
dentro del TEA, debido a que las habilidades cognitivas estan dentro de los rangos
normales e incluso superiores y el lenguaje no presenta grandes dificultades. Sus ras-
gos clinicos caracteristicos son:

Area especifica de interés: se presenta con intensidad y perseverancia, a diferencia
del autismo en donde el interés suele ser capturado por algun objeto o parte de él,
aqui se centra en ambitos especificos como matematica, cartografia, geografia, histo-
ria, por citar algunos ejemplos. Si bien estas areas de interés pueden transformarse y
cambiar durante el desarrollo vital de la persona, esta comprobado que muchas veces
definen la formacion que se elige en la vida adulta, incluso la carrera universitaria.
Dificultades de Socializacion: esta presente en nifios y se acrecienta en la adoles-
cencia con el relacionamiento entre pares, existe intencion de relacionarse pero se
falla en la efectividad para establecer interacciones. Dificultades en la empatia o de
“ponerse en el lugar del otro”.

Lenguaje: En la adolescencia, a medida que el lenguaje se complejiza y la abstraccion
esta mas presente queda en evidencia que la comprension del lenguaje tiende hacia lo
concreto. Esto representa problemas al entablar conversaciones respecto a los ritmos,
los cambios de temas y el uso de metaforas. Por ejemplo, algunos adolescentes con
Sindrome de Asperger presentan dificultades con el sentido del humor al no entender
los chistes o se rien a destiempo como parte de la dificultad en los tiempos y ritmos.

En sintesis, los puberes y adolescentes con Sindrome de Asperger tendran sus mayores
dificultades en la socializacion y la adaptacion social, es importante tener en cuenta
estas especificidades a fin de facilitar su inclusion social desde los pares, profesores y
familiares.
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ALGUNAS SUGERENCIAS PARA LAS
PERSONAS CON TEA Y SUS FAMILIAS

Es fundamental trabajar con los familiares ya que en general suelen experimentar sen-
timientos de miedo, rabia, impotencia, confusion y ansiedad. Asimismo es importante
que los profesionales “escuchen” e “incorporen” a los padres, porque son quienes tie-
nen un mayor conocimiento de su propio hijo/a. Es necesario contar con determinadas
redes de apoyo, asi como incorporar herramientas que seran utiles para entender,
sostener y transitar este proceso de adaptacion para toda la familia. Algunas de las
estrategias pueden ser:

Buscar apoyo social: se trata de buscar apoyo en quienes los rodean, pueden ser fa-
miliares, amigos, compaferos de trabajo, otros padres que estén pasando por la mis-
ma situacion, apoyo psicoldgico para fortalecer en momentos dificiles, etc. Hablar de
lo que sucede puede ayudar a sentirse escuchados, y acompanados.

Asociarse: Estar en contacto y buscar apoyo en otras familias es de gran ayuda para
compartir aprendizajes, experiencias y sentimientos. Esto permite no sentirse solos,
saber que otras personas estan pasando por algo similar.

Buscar instituciones y recursos: Es importante conocer cuanto antes los servicios
existentes para sus hijos y para la familia. Existen instituciones dispuestas a acom-
pafar y brindar informacion. Esto los hara sentirse parte de una comunidad que les
brindara apoyo y esperanza para el futuro de sus hijos.

Contactarse con profesionales y especialistas que les ofrezcan alternativas y lineas
de trabajo especificas para su hijo/a.

Es necesario identificar todas las ayudas e intervenciones que la persona con TEA
necesita para mejorar su desarrollo y propiciar una buena calidad de vida tanto para
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el nifno/a como para su familia. Teniendo en cuenta la plasticidad del cerebro de los
nifios, esta ampliamente comprobado que cuanto antes se empiece la intervencion,
mejor sera el desarrollo, es decir, que una atencion temprana puede evitar el agra-
vamiento de los sintomas, asi como también minimizar alguno de ellos, como ser: la
insistencia en rutinas repetitivas, las dificultades para la socializacion, etc.

- El tratamiento es un proceso de ensefianza y aprendizaje continuo, para el cual se
requiere de: metas claras, un tiempo o marco temporal y una evaluacion continua
que permita identificar las necesidades especificas, los logros y los ajustes necesa-
rios para cumplir con los objetivos propuestos, o para establecer nuevos. Los nifos
y ninas con TEA presentan dificultades para desarrollar habilidades vinculadas a la
comunicacion, relacion con otras personas, el lenguaje, los juegos y el autocontrol.
Un tratamiento adecuado permitira que el nifio/a aprenda las habilidades necesarias
para incluirse en la sociedad. El tratamiento se realiza en los centros o instituciones
con profesionales especializados, pero también en contextos naturales como la es-
cuela o la casa junto a la familia, siendo este ultimo el ambiente donde el nifio/a se
desarrollara como persona y podra poner en practica lo que esta aprendiendo.

El tratamiento esta dirigido a las necesidades de cada nifio/a, esas necesidades va-
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rian en cado caso, pero a modo general existen prioridades de trabajo en las siguien-

tes areas:

— Conocer sus intereses y preferencias.

— Estimular sus potencialidades.

— Ensefiarle como relacionarse con las personas.

— Brindarle alternativas para superar las dificultades y afrontar situaciones descono-
cidas o nuevas.

— Desarrollar habilidades que le permitan expresar sus deseos y expresarse aserti-
vamente para relacionarse con los demas.

— Ampliar los juegos e intereses.

— Disminuir los comportamientos que le hacen dafio y no favorecen la adaptacion al
medio que lo rodea.

— A nivel educativo sera importante contar con un acompafante pedagogico en la
clase para promover el desarrollo academico atendiendo a los tiempos y necesida-
des especificas del estudiante.

— A nivel laboral posiblemente las personas con TEA podrian favorecerse de la me-
todologia de Empleo con Apoyo. La misma consiste en el acompafiamiento de un
Operador Laboral para garantizar el ingreso y la permanencia en el puesto de tra-
bajo, a fin de adquirir la tarea, fomentar el relacionamiento con el equipo de tra-
bajo, interiorizar los itinerarios y demas. Progresivamente estos apoyos se iran re-
tirando en la medida que la persona ya no los necesite.
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APORTES PARA EL DISENO
DE POLITICAS PUBLICAS DIRIGIDAS
A LAS PERSONAS CON TEA

A la actividad de consulta realizada por PRONADIS concurrieron 56 participantes. En-
tre ellos estaban representadas asociaciones de Montevideo (Autismo en Uruguay,
AUPPAI - Asociacion Uruguaya de Padres de Personas con Autismo Infantil, Grupo de
nifos con TGD, Encuentro TEA, Padres de Chicos TEA - La Teja y Federacion de Autis-
mo del Uruguay); de Canelones (APTEA Las Piedras); de Durazno (Panitea); de Florida
(Recrear); de Maldonado (Asociacion Jousthin Rampses); de Salto (ASPAUSA); de San
José (Ampau) y de Rocha (Gotas de Esperanza).

Ademas asistieron en calidad de familiares no asociados, padres, madres y abuelas de
los departamentos de Montevideo, Canelones, Tacuarembo, Maldonado, Lavalleja, Co-
lonia, Rio Negro vy Flores.

A continuacion se detallan los distintos temas y sub-temas que se desprenden de la me-
todologia de trabajo de la Jornada. Los familiares detectan los siguientes items como
necesidades que el plan de accidn asociado a TEA deberia tomar:

SALUD

- Creacion de un centro nacional para diagnostico y atencion a nifios y familias.

- Coordinacion en centros de salud para las diversas consultas que deben realizar las
familias.

- Contar con una Sala multisectorial para la habilitacion y mejoramiento de habilidades
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Posibilitar la gestion de consultas on line.

Realizar seguimientos de casos.

Generar accesibilidad, tolerancia y reducir los tiempos de espera.
Realizar Censo nacional.

Generar capacitacion en salud para atencion de TEA.

Incluir en el Carné del nifio.

Pautas de observacion para padres.

Medicacion obligatoria gratuita.

Crear policlinicas multidisciplinarias especializadas.

EDUCACION

Capacitacion docente, no docente; educacion musical; escolarizacion temprana.
Transporte centralizado desde lo educativo.

Escuelas inclusivas (a largo plazo); inclusion educativa.

Acompafantes pedagdgicos obligatorios que estén especializados.

Escuela especial; planes adecuados a las necesidades de los nifios.

SOCIAL/INCLUSION

Sensibilizar a la poblacion y difusion masiva de TEA, a través de campafas publicita-
rias, spot, eventos.

Centralizar la informacion (pertinente desde el MIDES); crear pagina para saber donde
recurrir, accesibilidad en redes on line, difusion de beneficios, prestaciones y servicios.
Politicas de vivienda o apoyos para las familias. Creacion de hogares para adultos con
TEA.

Adecuar criterios para el acceso a la pension por invalidez.

Politicas laborales especificas que incluya la capacitacion.
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- Respaldo juridico para distintos conflictos (discriminacion, acoso laboral).
« Apoyo a proyectos, asociaciones y convenios.
 Trabajar en red y multidisciplinariamente con las familias.

CULTURA

« Pases libres para actividades culturales; clubes deportivos (entrar con acompanantes).
- Espacios publicos inclusivos, plazas seguras.

« “Respiro” familiar (campamentos, talleres).

INVESTIGACION
- Crear instituto nacional que brinde informacion, investigacion y formacion (terapéutica
y pedagogica) con participacion de los padres.

TRAMITES
- Facilidades para la realizacion de tramites publicos (cédula, scanner para huella digital).
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ORGANIZACIONES SOCIALES
QUE TRABAJAN CON TEA

Nombre

Federacion Autismo Nacional
Uruguay

AUPPALI - Asociacion Montevideo
Uruguaya de Padres

de Personas con

Autismo Infantil

PANITEA Durazno

ASPAUSA Salto

Ampau-Florece San José

(Institucion mixta,

asociacion de

padres y centro de

atencion)

A.C.AT.U. Canelones -

(Asociacion Canaria Pando

de Autismo y TGD

Uruguay)

APTEA Canelones -
Las Piedras

Departamento Teléfono

096 969796
094 488509
099 001028

2619 8033

4362 6338

4732 7049

43431370
(Florecer)
099 970228
(Andrea Crosa
Pta. AMPAU)

2292 3187

094 859945

Mail

info@autismouruguay.org

auppai@adinet.com.uy

panitea@gmail.com

deliamas30@hotmail.com

acatupando@gmail.com

Web

www.autismouruguay.
org/

autismo-auppai.
blogspot.com/

panitea.blogspot.com/

www.reducativa.com/
inau/florecer.html

www.acatuuruguay.org/

WWW.
apteamiradasfugaces.
blogspot.com
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Nombre Departamento Teléfono
Asociacion Jousthin Maldonado 097 459780 asociacionjousthinrampses@gmail.com https://www.
Rampses (Leticia facebook.com/pages/
Gomez Pta. Asociaci%C3%B3n-
Asociacion Jousthin-Rampses/4256
Jousthin 99494238992?sk=info&
Rampses) tab=page_info
Encuentro TEA Montevideo 094 261765 encuentrouruguay@gmail.com https://www.facebook.
com/pages/Encuentro-
TEA/25471189456801

8?sk=timeline&ref=pa
ge internal
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Guia de servicios PRONADIS

Asistentes Personales Ley 18.651
Para solicitar la prestacion entre las 8.00 y las 20.00 hrs
0800-3223

Asesoramiento legal

Solo lunes y viernes de 14:00 a 16:00
Eduardo Acevedo 1530 (Montevideo)
2402 44 12 int. 107

Centro de Rehabilitacion Tiburcio Cachdn
Juan J. Quesada 3666
2200 09 66 / 2204 43 24

Centro Nacional de Ayudas Técnicas y Tecnoldgicas
Camino Castro y Molinos de Raffo

Por protesis 2400 03 02 int. 5555

Por ayudas técnicas 2400 03 02 int. 5550

Departamento de Atencion a Situaciones de Discapacidad y Dependencia
Las Heras y Av. Italia
2484 27 45
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Equipo de Desarrollo y Fortalecimiento de Autonomia en la Nifiez (EDFAN)
2400 03 02 int. 5550-5555

Instituto General Artigas
Camino Maldonado 5745 Libia
2511 63 62

Programa + Autonomia
2400 03 02 int. 1655-1646
099 574 504

Unidad de Empleo
2400 03 02 int. 1613

Unidad de Género y Generaciones
2400 03 02 int. 1654
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