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INTRODUCCION

Este trabajo forma parte de los requisitos de la clase de Ensefianza de la Musica en el Nifio Excepcional. P
MAas que un requisito, personalmente se ha convertido en una experiencia gratificante y educativa por demz
el entrar un poco mas adentro del mundo de nifios excepcionales o con discapacidades te brinda la
oportunidad de ver el mundo desde otra perspectiva y punto de vista y a su vez, te hace mas sensible al
significado de lo que podemos llamar vida.

En este trabajo investigativo encontrara un breve viaje dentro de lo que al autismo se refiere. Se encuentral
incluidas informacién estadisticas, definicion, caracteristicas, informacion sobre sindromes relacionados,
resefias de peliculas, una entrevista realizada a un padre de un nifio autista, informacion adquirida a través
la red de internet, entre otros.

EL AUTISMO
Definicién

En décadas pasadas se consideraba el autismo como un término introducido en la literatura psiquiatrica pa
describir una de las caracteristicas sintomaticas de los pacientes esquizofrénicos, consistente en referir y
relacionar cualquier acontecimiento del entorno a si mismo. Esta alteracion del pensamiento se acompania |
una retirada al mundo de la fantasia ante estimulos de tipo social.

Actualmente, después de profundas y cuidadosas investigaciones respecto al tema se ha encontrado que €
autismo es una incapacidad relativa al desarrollo mental que tipicamente aparece durante los tres primeros
afios de vida. Es el resultado de un trastorno neuroldgico que afecta el funcionamiento del cerebro, el autisi
y sus comportamientos asociados pueden ocurrir en 1 de cada 500 individuos, se ha comprobado que es ci
veces mas frecuente en los nifios que en las niflas y no conoce las fronteras raciales, étnicas y sociales.
Aunque se desconoce la causa exacta del autismo, es casi seguro que su origen es biolégico u organico (R
y Schopler, 1987; Smith, 1993).

El trastorno autista es una de las discapacidades especificamente definidas en el Acta para la Educacion d
individuos con Discapacidades (IDEA), la legislacién federal bajo la cual los nifios y jévenes con
discapacidades reciben servicios de educacion especial y servicios relacionados. IDEA, que utiliza el térmir
autismo, define el desorden como una discapacidad del desarrollo que afecta significativamente la
comunicacion verbal y no—verbal y la interaccién social, usualmente evidente antes de los tres afios de eda
que afecta adversamente el rendimiento escolar del nifio.

Caracteristicas que suelen observarse en nifios autistas
El autismo impacta al desarrollo normal del cerebro en areas relacionadas con la interaccién social y las

habilidades comunicativas. Los nifios y adultos con autismo tipicamente tienen deficiencias en la
comunicacion verbal y no verbal, en las interacciones sociales y en las actividades de ocio y juego. Este



trastorno les dificulta comunicarse con otros y convertirse en miembros independientes de la comunidad.

Lobas y Newsom (1976) ofrecen una descripcion gréafica de las seis caracteristicas que suelen observarse
nifios autistas.

« Déficit sensorial evidente. Aungue nos movamos directamente frente al nifilo, sonriamos y le hablemos, é
hara como si no hubiese nada delante de él, pero no es como si nos evitara o ignorara, sino que mas bie
parece no vernos ni oirnos. A medida que llegamos a conocerle mejor, advertimos que su impenetrabilidz
a los estimulos es muy variable. Por ejemplo, aungue el niflo no muestra reaccién visible ante un ruido
fuerte, como al batir de palmas junto a sus oidos, puede volverse ante el susurro del papel de un carame
responder con temor a una sirena lejana y apenas audible.

« Aislamiento afectivo grave. Otra caracteristica que notamos con frecuencia es que estos nifilos responder
con profunda indiferencia a los intentos de demostrarles afecto y de hacerles mimaos. También en este ca
los padres dicen que los nifios no parecen advertir cuando se encuentran solos o acompafiados.

 Autoestimulacion. Una caracteristica muy sorprendente de estos nifios son los actos estereotipados y
repetitivos, como mecer el cuerpo cuando estan sentados, girar alrededor de si mismos, mover las mufie
0 emitir repetidamente una serie de tres o cuatro notas.

« Accesos de mal humos y conducta automutilatoria. Aunque los nifios pueden no exhibir esta conducta
cuando les observamos por primera vez, los padres suelen decir que a veces se muerden hasta hacerse
sangre o golpean la cabeza contra las paredes o contra los bordes de los muebles hasta provocarse
chichones. Algunas veces la agresién de los nifios se dirige hacia el exterior, y atacan a sus padres o
profesores de la manera mas salvaje, con mordiscos, arafiazos y patadas.

« Ecolalia y discurso psicético. La mayoria de estos nifios son mudos; no hablan, pero susurran o emiten
ocasionalmente palabras simples. El lenguaje de lo que hablan, suele consistir en repetir como un eco lo
intentos de los demas de comunicarse con ellos. Por ejemplo, cuando preguntamos a uno de estos nifios
¢,Como te llamas?, suelen responder ¢ Cémo te llamas? (imitando incluso el tono exacto con que se hizo
pregunta). En otras ocasiones la ecolalia no es inmediata, sino diferida, y el nifio repite frases que ha oid
por la mafana o el dia anterior o reproduce anuncios televisivos o radiales.

« Conductas diferentes. Aunque las conductas indicadas son muy sorprendentes, igualmente lo son condu
gue el nifio autista no posee. A la edad de 5 0 10 afios, estos nifios pueden mostrar gran parte del repert
de conductas de un bebé de 1 afio, tienen poca autonomia y deben ser alimentados y vestidos por otras
personas. No suelen jugar con juguetes, sino llevarselos a la boca o darles golpes repetidos con los dedc
Parecen no entender las situaciones de peligro. (Tomado de Behavior Modification with Psychotic
Children, por O. I. Lovaas y C. D. Newsom, 1976, en Hanbook of Behavior Modification and Behavior
Therapy, por Harold Leitemberg (ed.) (pp. 308-309.) Englewood Cliffs, NJ: Prentice—Hall. Reimpreso cor
autorizacion.)

El Sindrome de Asperger

En 1994 Hans Asperger, un fisico australiano, publicé un informe que describe a nifios con interacciones
sociales y capacidades comunicativas deterioradas. Hoy en dia, el término Asperger es definida por la
Asociacion de Psiquiatria Americana (American Psyquiatric Asociation (APA)), en la cuarta edicion de su
manual de diagnésticos titulado Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disdorders (DSM-1V). En 1994
aparecié por primera vez el término Asperger en el manual de DSM. Mientras que esta definicién formal es
ahora conocida en la comunidad profesional americana, ésta ha sido aceptada por algunos profesionales
europeos desde la publicacion del ensayo de Asperger. (Una nota técnica: la nomenclatura utilizada en el
DSM-1V para describir al Asperger es trastorno. Sin embargo, se puede encontrarlo con mas frecuencia
referido en el texto como sindrome. Ambos términos describen la misma condicion.

De acuerdo al manual de clasificacion de DSM-IV, el Asperger es un sindrome separado y distinto del
trastorno autistico o autismo. Aln existe controversia en cuanto al reconocimiento del Asperger como
sindrome propiamente dicho o una forma de autismo.



Algunos profesionales y familias creen que la definicién del autismo ser inclusiva de diagndsticos tales com
el Asperger y los otros Trastorno Generalizados del Desarrollo. Los propulsores de este punto de vista pue
sostener que en vista de la ausencia de pruebas bioldgicas tanto para el autismo como para el Asperger, e
dificil determinar un diagnéstico. Pueden ampliar las aplicacion de su argumento hacia el sector de servicio
en vista de que las escuelas, las compariias de seguro y las agencias de servicios sociales, utilizan las pau
diagnéstico para criterios de eligibilidad. Para obtener servicios, un individuo debe cumplir las pautas que
generalmente no reconocen al Asperger como una forma de autismo. Por consiguiente, la familia o el
individuo puede ser denegado los servicios debido a que no corresponden a la clasificacion correcta.

Aquellos que creen que el Asperger no es una forma de autismo, citan al manual actualizado DSM-1V, el cl
claramente sefala que el Asperger es un diagndstico distinto. Sostienen que crear una distincion entre el
autismo y el Asperger, se puede preparar el terreno para una educacion y un tratamiento mas adecuado. O
profesionales creen que hay diferencias significativas entre un individuo con autismo y uno con Asperger.

Comportamientos desafiantes

Aunque el autismo no es un trastorno del comportamiento, a menudo nos enteramos de los padres de famil
gue las manifestaciones de comportamiento del autismo son las mas problematicas para afrontar dia a dia.
padres de familia, los miembros, los asistentes sociales y educadores se preocupan de los comportamientc
gue se consideran como intrusos o inapropiados, una definicion que puede ser diferente para cada personz
entra en contacto con el discapacitado. Algunos de estos comportamientos pueden poner en peligro a otros
al individuo con autismo.

No existe ninguna prueba concluyente que un solo método de tratamiento, ya sea una terapia de
comportamiento, una intervenciéon farmacéutica, terapia de vitamina u otros tratamientos disponibles para I
manifestaciones del autismo, sea efectivo para cada individuo con autismo. Los niveles de comportamiento
pueden ubicarse en cualquier nivel del espectro, que varian desde lo mas leve a lo mas grave. Por lo tanto,
algunos casos un individuo puede necesitar una combinacion de diferentes métodos de tratamiento para gL
sea lo mas efectivo posible para el alivio de los comportamientos desafiantes.

Derechos Educativos

Para comprender los derechos de sus hijos en las escuelas publicas de los Estados Unidos, es bueno emp
con una de las principales leyes que gobiernan la educacién de nifios con discapacidades: la Ley Educative
Individuos con Discapacidades (Individuals with Disabilities Education Act IDEA (P.L. 101-476)) es una ley
federal que garantiza la educacidn publica gratis y apropiada para todo nifio con discapacidad. Esto signific
gue si matricula a su hijo en una escuela publica, su educacion deberia ser completamente gratuita, y debe
ser apropiada para su edad, habilidad y nivel de desarrollo. La IDEA es una version enmendada de la Ley
Educativa para Todos los Nifios Discapacitados (P.L. 94-142), aprobada en 1975.

El IEP o el Plan Educativo Individualizado (Individualized Education Plan) es un documento escrito que da ¢
conocer en forma general sobre la educacién de un nifio. Tal como su nombre lo indica, el programa educa
deberia ser adecuado para proveer beneficio educativo al estudiante individual. Es dificil enfatizar la
palabra "individual" bastante a menudo. Un programa que es apropiado para un nifio con autismo puede
ser inapropiado para otro.

Repercusiones Educacionales

El diagnéstico temprano y los programas apropiados son muy importantes para los nifios con autismo o PD
La Ley Publica 1105-17, el Acta para la Educacion de los Individuos con Discapacidades (IDEA), incluye el
autismo como categoria bajo discapacidades. A partir de los tres afios, los nifios con autismo y PDD son
elegibles para un programa educacional apropiado a sus necesidades individuales. Los programas



educacionales para alumnos con autismo y PDD se enfocan en mejorar las destrezas necesarias para la
comunicacion, conducta académica y social, y aquellas destrezas para la vida diaria. Aquellos problemas d
conducta y comunicacién que interfieren con el aprendizaje a veces requieren la asistencia de un profesion
gue tenga conocimiento en el campo del autismo quien desarrolla y ayuda a implementar un plan que pued
llevarse a cabo en el hogar y en la escuela.

El ambiente escolar debe ser estructurado de tal manera que el programa sea consistente y predecible. Los
alumnos con autismo o PDD aprenden mejor y se confunden menos cuando la informacién es presentada t
visual como verbalmente. También se considera importante la interaccién con compafieros sin discapacida
ya gue estos alumnos proporcionan modelos de destrezas apropiadas en el lenguaje, la interaccion social,
conducta. Para sobrepasar los problemas frecuentes en la generalizacion de destrezas aprendidas en la es
es muy importante desarrollar programas con los padres, para que las actividades de aprendizaje, experien
y enfoques puedan ser utilizadas en el hogar y la comunidad.

A través de programas educacionales disefiados para satisfacer las necesidades individuales del alumno y
servicios especializados para el apoyo de adultos en el empleo y la vivienda, los nifios y los adultos con
autismo o PDD pueden vivir y trabajar en la comunidad.

Educando al Nifio con Autismo
Igual que cualquier otra persona, los nifios con autismo son individuos ante todo. Tienen fuerzas

y debilidades Unicas. Las personas con autismo tienen en comun una discapacidad del desarrollo, un trastc
de la capacidad comunicativa, el cual se manifiesta de manera diferente en cada persona. Algunos individu
con autismo pueden ser de inteligencia promedia o alta, mientras que otros pueden ser de bajo promedio. L
objetivos académicos necesitan ser disefiados para satisfacer la capacidad intelectual y el nivel de
funcionamiento de cada individuo. Algunos necesitaran ayuda para comprender las situaciones sociales y
aprender reacciones apropiadas a dichas situaciones. Otras personas demostraran comportamiento agresi
auto—dafino y necesitaran ayuda en el manejo de ese comportamiento. Tal como existen muchos tipos de
individuos con autismo, también hay muchas clases de programas. No existe ningln programa que satisfac
las necesidades de cada persona con discapacidad.

Sea lo que fuera el nivel de discapacidad, el programa educativo para un individuo con autismo deberia
basarse en las necesidades Unicas de la persona y deberia ser cuidadosamente documentado en el Progre
de Educacién Individualizada (Individualized Education Program (IEP)). Si este es el primer intento por
parte de los padres de familia y el sistema educativo para desarrollar un plan de estudios, un buen comienz
realizar una evaluacion comprensiva de las necesidades (comprehensive needs assessment). Consulte a Ic
profesionales versados en el trastorno de autismo para determinar los mejores métodos educativos que ser
efectivos para ayudar a la persona a aprender y sacar provecho de los beneficios de su programa. El desar
de destrezas comunicativas (que son criticas para los estudiantes con autismo) es un componente importat
Examine mas alla de los métodos estandares de desarrollo de las habilidades verbales en el empleo de
sistemas de comunicacion aumentativos tales como el lenguage de sefias, tableros de comunicacion y las
computadoras con salida para la voz. Sin entrenamiento apropiado especificamente en autismo, incluso los
profesionales de buenas intenciones pueden generar modelos curriculares inapropiados para el nifio con
autismo y perjudicar las destrezas que permitan el desarrollo de todo su potencial.

Si usted es un profesional que trabaja dentro del sistema educativo, saque partido de la informacion gque los
padres de familia puedan ofrecer acerca de su nifio al desarrollar el Plan Educativo Individualizado con ello
¢Exhibe su nifio las mismas habilidades de comportamiento y comunicacién en su hogar como en la escue
¢,Cuales son las metas y los objetivos de los padres de familia respecto al aprendizaje de su hijo durante el
transcurso del afio escolar? Reconocemos que muchos profesores se dedican verdaderamente a ayudar a
estudiantes de cualquier modo posible que se les ocurra. Si esta es la primera vez que ensefia a un estudic



con autismo y necesita asistencia en esta materia, no tema en preguntarle a su director de educacion espe
para que le permita recibir un entrenamiento adecuado o péngase en contacto con sus colegas, con la ofici
local de la Sociedad de Autismo de América o con nuestra oficina para obtener informacion y apoyo.
Sabemos que su trabajo puede constituir un tremendo desafio y estamos aqui para ayudarle.

Si es usted padre de familia, recuerda que puede ser participante activo en iguales condiciones en

el proceso del Plan Educativo Individualizado y puede poseer informacién valiosa para compartir con los
profesores de su hijo. ¢ Qué quiere que su hijo aprenda académicamente? ¢ Qué tipo de habilidades funcior
quisiera que desarrolle: ¢ Qué es lo que ha demostrado tener éxito en la motivacién de su hijo? La informac
en lo que respecta a las rutinas observadas en casa, los gustos y antipatias de su hijo es importante
informacién para los profesores. No se olvide que usted es el profesor de su hijo para toda la vida. No
desestime sus propias habilidades.

No podemos enfatizar lo suficiente la importancia de la colaboracién entre el padre de familia 'y

el profesional en la educacion de individuos con autismo. La colaboracion abierta del personal de la escuel:
los padres de familia puede conducir a una mejor evaluacion del progreso de un estudiante. Asimismo, las
metas de la comunidad tales como la compra de las comidas y comestibles de todo orden pueden ser
reforzadas a través del trabajo en la escuela. Se pueden incluir en el Plan Educativo Individualizado de un
estudiante con fines de reforzamiento en la escuela, las metas de los padres de familia en cuanto a sus hijc
fuera de la escuela, tales como el desarrollo de actividades de ocio. La cooperacion entre padres y
profesionales puede conducir a un incremento del éxito en favor de los individuos con autismo.

El entrenamiento y educacion constante en materia de autismo son actividades importantes tanto

para los padres de familia como para los profesionales que trabajan con personas con autismo. Con frecue
ocurren nuevos desarrollos en el campo. La Sociedad de Autismo de América ofrece una oportunidad Unice
aprender de los mejores profesionales de autismo a través de nuestra conferencia anual sobre autismo. Lle
a cabo cada afio a principios de julio, dicha conferencia ofrece mas de 75 talleres sobre tépicos especificos
autismo durante 4 dias, que oscilan desde las investigaciones médicas mas recientes hasta la planificacion
educativa y las estrategias comunicativas para el manejo efectivo del comportamiento.

ENTREVISTA A PADRE DE NINO AUTISTA

Preparada por R. Sepulveda,

Guia - informacién provista por Autism Society of America

Nombre Del Padre: Sonia Alvarez

Nombre del Nifio: Doel Delgado Alvarez

Edad del Nifio: 14 afios

* Preguntas al Padre:
» ¢, COmo define usted el concepto autismo? Explique.

R. Realmente no tengo una definicion exacta de lo que es el autismo, pero para mia siempre se ha tratado
una condicién neurolégica que afecta la concentracion y las relaciones entre el autista y su entorno.

* (A que edad del nifio comenzd usted a notar caracteristicas de la excepcionalidad?



R. A los 10 meses de edad aproximadamente.

« ¢ Cuales fueron estas caracteristicas o comportamiento observado en el nifio? ldentifique entre las
siguientes y menciona si aplica alguna otra:

R. Las observadas fueron:

« Dificultad al socializar con otros nifios

* |nsistencia en lo idéntico en todo, resistencia a los cambios de rutina

 Ningun temor real a los peligros

» Poco o ningln contacto visual

* Insensible a métodos normales de ensefianza

« Juegos raros ininterrumpidos

« Aparente insensibilidad al dolor

* Ecolalia (repeticion de palabras y frases en vez de un lenguaje normal)

* Prefiere estar solo; tiene una manera reservada

» Es demasiado afectuoso

» Hace girar objetos

» Demasiada o poca actividad fisica que se manifiesta en lo extremo

« Las rabietas; exhibe angustia sin ninguna razén aparente

» No responde a indicaciones verbales; actlla como si fuera sordo

« Apego inapropiado a objetos

« Dificultad en expresar sus necesidades; emplean los gestos o sefialan los objetos en vez de usar palabre

* ¢, Cuales fueron los pasos que usted, como padre sigui6 al percatarse de estos? ¢ Hubo intervencion
temprana? Explique.

R. Casi inmediatamente después de comenzar a nota estas caracteristicas, acudimos al médico y el nos
recomendd que lo evaluaramos, pero que aun asi no nos preocuparamaos porque algunos nifios muestran €
sefales, sin necesariamente significar que tienen alguna condicion excepto lentitud en el desarrollo. Casi al
afio lo referimos a varias evaluaciones y diferentes médicos.

* ¢ A qué edad fue oficialmente diagnosticado el nifio? ¢ Como fue diagnosticado?

R. Aproximadamente al afio y medio. Fue diagnosticado con autismo, sin ninguna duda.

¢ Conoce el Sindrome de Asperger? Si la contestacion es si, mencione qué conoce sobre el mismo vy si t
alguna confusién al momento de diagnosticar a su hijo?

R. Si, conozco sobre el sindrome, conozco sus caracteristicas, pero al momento del diagndstico de Doel nc
tuvimos ninguna confusion en relacion a ambas condiciones.

» Después del diagndstico, ¢ qué pasos siguid usted y su familia? Explique.

R. Después gque fue referido al Departamento de Salud y ellos tomaron las medidas respectivas, se refiri6 &

Departamento de Educacién los cuales, con dificultad y tardiamente, lo evaluaron y tomaron las decisiones

ubicacién e inclusién al programa de educacion especial.

» En términos de la educacion de su hijo, ¢como fue manejado el asunto? ¢ Se acercd usted al Programa ¢
Educacion Especial de sus estado inmediatamente o su hijo comenzé estudios en aulas regulares?

Explique.

R. Hasta los dos afios y medio estuvo en un programa preescolar especializado en nifios autistas, auspicial



por el Departamento de Educacién. Estuvo asistiendo de Kinder a primer grado en una escuela regular con
grupo especial de autismo, como parte del Programa de Educacion Especial. Parte del primer grado lo curs
en Orlando, FL. Nos mudamos alla y estuvo en una escuela especializada en nifios autistas desde primer g
a sexto grado como parte del programa de Educacion Especial. Al pasar al séptimo grado fue trasladado a

escuela regular con una programa especial para autistas, programa que atraso el desarrollo del nifio porqu
educacion no era individualizada y el IEP no se siguié como habia sido inicialmente planificado en la escue
anterior. Gracias a Dios, al llegar el 8vo grado, fue trasladado a una escuela, muy cerca de donde vivimos,

donde oportunamente la maestra que habia estado a cargo de él durante su escuela elemental y que conoc
como trabajar con él y con varios de los alumnos que estaba alli, fue trasladada también a esta escuela. Ell
modificé e implantd de nuevo el IEP como se habia reevaluado y desde entonces el nifio ha ido progresanc
muy bien.

» ¢Mostré alguna vez su hijo comportamientos desafiantes? ¢ Como fueron manejados? Explique.

R. Si, pero ya desde los 4 afios de edad no los mostraba hacia nosotros, como padres, sino hacia otras
personas. Al principio cuando mostraba estos comportamientos, seguimos algunas recomendaciones de
médicos y terapistas que lo atendian, pero al final casi nunca funcionaban. La técnica que tratamos y vimos
gue tuvo muchos resultados fue la de ignorarlo cuando mostraba estas rabietas. La mayoria de las veces
funcionaba.

» Después de 14 afios, ¢,qué avances ha logrado su hijo en cuanto a educacion y progreso de la
excepcionalidad se refieren? Explique.

R. Francamente nos sentimos muy satisfechos de su progreso y lo mas que nos ha llenado de alegria es el
logro de que ahora tenga contacto visual con nosotros, eso nos ayuda a comunicarnos mas que antes. Otrc
avance que ha tenido es gracias al uso de laminas para expresar sus deseos y necesidades, por ejemplo, |
hemos ensefiado varias laminas que muestren distintos alimentos, cuando el desea alguno de ellos, toma I;
lamina y nos la muestra y asi nos hace saber su deseo.

Doel desde nifio también ha sido muy musical y ha desarrollado la capacidad de imitar melodias exactay d
hacer transportes a la octava (muy afinadamente) cuando su registro no le permite entonar la melodia de
alguna cancién que muchas de las veces se aprende completa y la puede entonar de arriba abajo, obiviam
sin la letra. Asi tambien, ha desarrollado la habilidad de producir melodias en el teclado muy sencillas, las
cuales repite una y otra vez, aprendi6 a grabar melodias en el teclado y a reproducirlas en el mismo.

CONCLUSIONES

Este trabajo me ha dado la oportunidad de descubrir someramente muchas cosas que no conocia. Eliminé
muchas dudas que tenia en cuanto al origen, definicién, caracteristicas y formas de tratamiento de la
excepcionalidad. Descubri que hay diferentes niveles de funcionalidad de las personas con autismo y que
ende, pueden llegar a ser funcionales dentro de la sociedad.

Tuve la oportunidad de conocer personalmente padres de nifios con esta condicién y saber desde sus punt
vista cOmo les afecta esta situacidn en su vida familiar. También me introduje bastante dentro de la legislac
y leyes que apoyan a nifios con discapacidades y en especial, aprendi mucho sobre la manera de educar a
nifos excepcionales, en especial a un autista.

Lamento mucho que el tiempo de ofrecimiento del curso haya sido tan corto y que por esto no hayamos
podido discutir todos los capitulos de la manera mas cuidadosa y profunda porque en realidad el tema es
sumamente interesante y en efecto, descubri una gran aficion en el campo de la educacion especial y he
sentido la sensibilidad que he desarrollado durante el tiempo que estudiamos este tema.



Gracias a la profesora Nelie Lebrén por su gran esfuerzo en ensefiarnos tanto en tan poco tiempo. Dios le
bendiga su gran profesionalismo y siempre le ilumine el corazén para seguir trabajando en pro de las perso
gue lo necesitan. jEXITO!

APENDICES

ENTREVISTA A PADRE DE NINO AUTISTA
Preparada por R. Sepulveda,
Guia - informacién provista por Autism Society of America

Nombre Del Padre:

Nombre del Nifio (si el padre autoriza):

Edad del Nifio:

* Preguntas al Padre:

» ¢, COmo define usted el concepto autismo? Explique.

* ¢ A que edad del nifio comenzd usted a notar caracteristicas de la excepcionalidad?

« ¢ Cuales fueron estas caracteristicas o comportamiento observado en el nifio? ldentifique entre las siguie
y menciona si aplica alguna otra:

« Dificultad al socializar con otros nifios

* |nsistencia en lo idéntico en todo, resistencia a los cambios de rutina

 Risa y resilla inapropiadas

 Ningun temor real a los peligros

» Poco o ningln contacto visual

* Insensible a métodos normales de ensefianza

« Juegos raros ininterrumpidos

» Aparente insensibilidad al dolor

* Ecolalia (repeticion de palabras y frases en vez de un lenguaje normal)

* Prefiere estar solo; tiene una manera reservada

» No responde a demostraciones de afecto 6

» Es demasiado afectuoso

» Hace girar objetos

» Demasiada o poca actividad fisica que se manifiesta en lo extremo

« Las rabietas; exhibe angustia sin ninguna razén aparente

» No responde a indicaciones verbales; actlla como si fuera sordo

« Apego inapropiado a objetos

« Habilidades motoras y actividades motoras finas desiguales

« Dificultad en expresar sus necesidades; emplean los gestos o sefialan los objetos en vez de usar palabre

* ¢, Cuales fueron los pasos que usted, como padre sigui6 al percatarse de estos? ¢ Hubo intervencion
temprana? Explique.

* ¢ A qué edad fue oficialmente diagnosticado el nifio? ¢ Como fue diagnosticado?

¢ Conoce el Sindrome de Asperger? Si la contestacion es si, mencione qué conoce sobre el mismo vy si t
alguna confusién al momento de diagnosticar a su hijo?

» Después del diagndstico, ¢qué pasos siguid usted y su familia? Explique.

» En términos de la educacion de su hijo, ¢como fue manejado el asunto? ¢ Se acercd usted al Programa ¢
Educacion Especial de sus estado inmediatamente o su hijo comenzé estudios en aulas regulares? Expli



* ¢Mostré alguna vez su hijo comportamientos desafiantes? ¢ Como fueron manejados? Explique.
» Después de 14 afios, ¢,qué avances ha logrado su hijo en cuanto a educacion y progreso de la
excepcionalidad se refieren? Explique.

VISITA A DANZACTIVA

Realmente fue muy edificante esta visita a Danzactiva. Aprender y ver como nifios sellados como incapace
de hacer varias cosas te ensefian su manera de ver la vida sin tener que decir una sola palabra es algo
impresionante.

Su director, Poulette, emite cierta confianza y eso se ve. Los musicos, padres y otros familiares que
acompafan a los nifios durante la clase complementan ese ambiente en donde ellos, los nifios con Sindror
Down son los protagonistas.

Tuve la gran dicha, gracias a Dios de conocer a personas como Alejandro y Sonya. Estos chicos, ademas c
mi compafiero de clase, Carlos, fueron las sensacién de la mafana. Alejandro me mostré el lado del que ne
habla, me mostré el lado del maestro sin palabras. Es preciso observar el afan y dedicacion con la que ello:
aprenden (a su paso) y a la vez ensefian. Alejandro tomé de su tiempo para ensefiarme a mi (el que no sat
ese momento) a bailar. Fue una experiencia estupenda.

Que pena que en Puerto Rico nadie mas tome la iniciativa de darle la oportunidad a mas nifios como estos,
no tan solo nifios porque adultos también participan en este grupo, de hecho, ninguno de ellos es nifio. Ser|
grande conocer y saber de otros grupos similares a este, eso seria una gran muestra de que nuestras men
cultural y pre—juiciada esta cambiando.

ESTADO LIBRE ASOCIADO DE PUERTO RICO

14 ta Asamblea 1 ra Sesion

Legislativa Ordinaria

SENADO DE PUERTO RICO

R. del S. 334

3 de abril de 2001

Presentada por el senador Fas Alzamora

Referida a la Comision de Asuntos Internos

RESOLUCION

Para ordenar a la Comision de Salud y Asuntos Ambientales a realizar una investigacion exhaustiva, estudi
evaluacion de la situacion prevaleciente en torno a las necesidades y servicios que se ofrecen a la Comuni
Autista de Puerto Rico y los mecanismos para salvaguardar los derechos reconocidos por nuestro
ordenamiento juridico.

EXPOSICION DE MOTIVOS

La Constitucion del Estado Libre Asociado de Puerto Rico en su Articulo Il Seccion 5 dispone: Toda person
tiene derecho a una educacion que propenda al pleno desarrollo de su personalidad y al fortalecimiento del



respeto de los derechos del hombre y las libertades fundamentales.

Este precepto constitucional sirve de cimiento para crear legislacion que garantice a todo ser humano el
derecho inaleniable a la busqueda de la felicidad y al mayor bienestar posible. La salud es parte integral de
desarrollo de un pueblo y es la voluntad del pueblo la que reclama a sus representantes directos que son Ic
legisladores, que evallen mecanismos que satisfagan sus necesidades. El sector de ciudadanos autista en
Puerto Rico ha expresado a este Cuerpo, asi como a las organizaciones particulares y autoridades locales
interés de que se reconozcan sus derechos. Basados en el principio que los derechos humanos comienzan
acuerdo al modo en que la sociedad trata a sus individuos, exigen a este Cuerpo Legislativo el que se
concientice y eduque a la comunidad en general sobre la condicién del autismo. Es por consiguiente,
imperativo crear mecanismos que reconozcan y pongan en vigor estos derechos, mediante la adopcion de
medidas legislativas que promuevan proteccion especial a estos ciudadanos fomentando oportunidades y
servicios que fortalezcan el desarrollo fisico, mental, moral y social.

Es compromiso del Senado del Estado Libre Asociado de Puerto Rico el brindar proteccion especial a las
personas con autismo y consignar medidas especificas para lograr dicho propdsito. A estos efectos, se le
ordena a la Comision de Salud y Asuntos Ambientales a investigar la implementacién de legislacion que
garantice y fortalezca los servicios que debe proveer el gobierno a los nifios y adultos autistas y los dereche
gue cobijan a esta poblacion. Es de especial interés evaluar los derechos sociales y econémicos que asegt
las necesidades basicas de los autistas, el disfrute del mas alto nivel posible de salud y de servicios de
tratamiento y rehabilitacion, la educaciéon y beneficios de seguridad social. Es imperativo, que una vez
identificados los mismos se consignen en una Carta de Derechos para las personas autistas a los fines de
provocar una revision de la politica publica del estado de proteccién de este sector, y conformar la misma a
los principios y derechos reconocidos en nuestro ordenamiento. El desarrollo de una nueva politica publica
provocara el examen de las estructuras administrativas relacionadas con el autismo. Por tal razén, en virtuc
la facultad que le confiere la Constitucién a este Cuerpo Legislativo de realizar investigaciones se crea esta
medida que dara inicio al proceso de reforma legislativa que culminara en la aprobacion de una carta de
derechos para las personas autistas y la creacion de leyes especiales en proteccion de este sector y satisfe
sus necesidades inmediatas

RESUELVESE POR EL SENADO DE PUERTO RICO:

Seccién 1.— Se ordena a la Comision de Salud y Asuntos Ambientales a realizar una investigacion exhausti
estudio y evaluacion de la situacion prevaleciente en torno a las necesidades y servicios que se ofrecen a |
Comunidad Autista de Puerto Rico y los mecanismos para salvaguardar los derechos reconocidos por nues
ordenamiento juridico.

Seccién 2.— La Comision realizara una investigacién abarcadora sobre la aplicacién de tratamientos nuevos
investigaciones de esta condicién. Tomara en consideracion las opiniones de padres o tutores de las perso
gue padecen esta conndicién, a los fines de recopilar informacion apropiada sobre los problemas que enfre
este sector poblacional e identificar mecanismos para garantizar la seguridad y bienestar de las personas c
autismo.

Seccién 3.— Evaluara métodos o programas educativos apropiados para ayudar al desarrollo de las areas
sociales de comportamiento y comunicacion de las personas con autismo.

Seccién 4.— La Comision rendira su informe con sus hallazgos, conclusiones y recomendaciones en o ante:
finalizar la Segunda Sesion Ordinaria.

Seccién 5.— Esta Resolucion comenzara a regir inmediatamente después de su aprobacion.
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EXAMEN NO. 1

Contestaciones:

Las personas con deficiencias en el desarrollo tienen ciertas limitaciones en su funcionamiento mental vy ¢
destrezas tales como funcionamiento mental y en destrezas tales como aquéllas de la comunicacion,
cuidado personal, y en destrezas sociales. Estas limitaciones causan que el nifio aprenda y se desarrolle
lentamente que uno tipico. Los causales de que pueden tener como consecuencia una deficiencia en el
desarrollo son los siguientes:

Condiciones genéticas. A veces causado por genes anormales heredados de los padres, errores cuando
genes se combinan, u otras razones. Algunos ejemplos de condiciones genéticas incluyen sindrome de
Down, sindrome fragil X, y phenylketonuria (PKU).

Problemas durante el embarazo. Ocurre cuando el bebé no se desarrolla apropiadamente dentro de su
madre. Por ejemplo, puede haber un problema con la manera en la cual se dividen sus células durante st
crecimiento. Una mujer que bebe alcohol o que contrae una infeccién como rubéola durante su embarazc
puede también tener un bebé con DD

Problemas al nacer. Si el bebé tiene problemas durante el parto, como, por ejemplo, si no esta recibiendc
suficiente oxigeno, él o ella podria tener DD.

Problemas de Salud. Algunas enfermedades tales como tos convulsiva, varicela, 0 meningitis, pueden
causar DD. El DD puede también ser casado por malnutricion extrema (por no comer bien), no recibir
suficiente cuidado médico, o por ser expuesto a venenos como plomo o mercurio.

La diferencia entre un estudiante con retraso leve y moderado es que el estudiante con retraso ligero lige
tiende a estar en aulas normales, adquieren los conocimientos escolares hasta el nivel del sexto curso y
pueden aprender ciertas capacidades laborales que les permiten llevar una vida independiente o
semiindependiente. Algunos adultos que poseen esta excepcionalidad desarrollan excelentes capacidad
sociales y de comunicacién, y cuando abandonan la escuela no se nota su discapacidad. En cambio,
aproximadamente el 30% de las personas que padecen de retraso mental moderado tienen el sindrome
Down, y alrededor de 50% posee de alguna forma de lesion cerebral. Las personas con retraso mental
moderado tienen mayores posibilidades de presentar discapacidades fisicas y problemas de conducta qu
las que tienen retraso mental ligero. Lo mas frecuente es gque los de retraso mental moderado estudien e
aulas especiales, con programas altamente estructurados y disefiados para ensefarles las capacidades
necesarias para la vida diaria.

Algunas modificaciones razonables que puedo hacer para incluir en mi clase de técnica pianistica a un
estudiante con ceguera legal son tales como memorizacién de posiciones de las notas usando como pun
de referencia las teclas negras, por ejemplo, si quiero ensefiarle a un estudiante donde estéa el Do central
el piano, primero procederia a ensefiarle a sentar correctamente frente al instrumento, luego utilizaria las
teclas de Do# y Eb para que el estudiante logre identificar que ante dos teclas superiores o negras, se
encuentra la tecla de Do. Ya entendido este detalle le ensefiaria la ubicacion del centro del piano, usandc
sentido de orientacion.

Si tuviera un estudiante con sordera profunda podria incluirlo en mi clase de musica general utilizando
recursos mas visuales. Podria utilizar recursos como laminas, informacion detallada sobre los instrument
y demas, disponibles para el (ella) en papeles aparte donde el pueda leer.

Ser un persona con impedimentos multiples significa tener impedimentos simultaneos tales como retraso
mental/ceguera, retraso mental/impedimento ortopédico, etc., cuya combinacion causa tales problemas
educacionales que el nifio no puede acomodarse en un programa de educacién especial que trate un sol
impedimento. El término no incluye a los nifios sordo—ciegos. Son educables y se incluyen en la Ley IDE,
y Ley 51 porque forman parte del sector poblacional que necesita acomodos especiales y modificaciones
momento de ser educados.

Las capacidades superiores con un complejo concepto que abarca una gran variedad de capacidades y
caracteristicas. Algunos alumnos tienen talentos especiales. Pueden no descollar en las asignaturas
curriculares, pero poseen capacidades especiales como la musica, la danza, las artes plasticas y la capa
de liderazgo.
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Las capacidades intelectuales y del aprendizaje de las personas consideradas como superdotados y con
capacidades excepcionales incluyen la capacidad de adquirir, recordar y emplear grandes cantidades de
informacion, la capacidad de relacionar una idea con otra, la capacidad de hacer juicios sensatos, entre otrt
La diferencia entre uno talentoso y una superdotado es que el talentoso puede ser sobresaliente en alguna
no necesariamente académica, en cambia el superdotado si es sobresaliente en varias areas dentro de lo
académico e intelectual.

« Estar legalmente ciego significa cuando la agudeza visual de una persona es de 20/200 en el ojo con la
mejor correccién posible —por medio de gafas o lentes de contacto-.

» Selecciono el autismo. Mi clase de musica seria ajustada a la enseflanza de este nifio. Utilizaria materials
como laminas, materiales que pueda tocar y trataria de observar con qué tipos de objetos (que me sirvan
alguna manera para ensefiarle conceptos musicales) el nifio se familiariza y utiliza mas. Un acomodo
razonable seria el proveerle algun espacio aparte del grupo completo donde el pueda aprender a su pasc
pero no lo alejaria por completo (si fuera posible) del resto del grupo.

» En mi sal6n de clases recibo un estudiante con SIDA el cual es participante del Programa de Educacion
Especial debido no a su enfermedad, sino por las ausencias y contratiempos que el nifio pueda tener dur
el desarrollo y tratamiento de su enfermedad. El estudiante estria bajo la clasificacién de estudiantes con
trastorno fisicos y de salud.

« La diferencia entre un desorden del habla y uno de comunicacion es que el desorden del habla constituyze
una incapacidad del nifio o persona de usar correctamente sus habilidades fisicas para hablar, por ejemg
gue tenga frenillos, etc. Tiene dificultades en la pronunciacion, articulaciéon, fonacién, fluidez, etc. El otro
(comunicacién, lenguaje) es un problema del humano para comunicar ideas, no necesariamente tiene qu
tener las condiciones que mencionamos dentro del desorden del habla.

PLAN DIARIO
El siguiente plan diario fue desarrollado para ensefiar a un nifio con autismo de alta funcionalidad.

« Area - Musica

» Concepto - identificacion de la figura musical negra y su respectivo silencio.

 Obijetivo especifico — el estudiante habra aprendido al finalizar la clase a identificar entre varias figuras
musicales, la negra y su silencio.

» Materiales — laminas de las figuras antes mencionadas, libro de estudio de teoria musical, Cuaderno de
Teoria John Brimhall, primer cuaderno, cartulina para construccion de las figuras, y otros.

* Procedimiento - inicio: se le mostrara al nifio lamina por lamina de las dos figuras y se le explicard como
se llaman; desarrollo: se le proveera material para que practique la identificacion de ambas figuras, por
separado; cierre: se evaluara con un grupo de varias figuras el (ella) debera identificar ambas figuras y
distinguirlas entre las demas.

» Evaluacién — se procedera a hacer lo expuesto en el cierre del procedimiento.
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Respuesta

Obtenido de informacién provista por National Information Center for Children and Youth with Disabilities
Deficiencias en el desarrollo.
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