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EDITORIAL

“Unha feliz viaxe pola vida”, é o nome que leva a portada desta entrega do n.° 27
da revista Maremagnum: “Unha feliz viaxe pola vida”, foi o lema do 13.° Congreso
Internacional de Autismo Europa, xullo 2022, en Cracovia (Polonia). Como o propio
reclamo da revista, Maremagnum neste 2023, non se axusta ao desenvolvemento dun
determinado tema, dos moitos que o(s) autismo(s) contemplan, e que xa foron desenvol-
vidos en anteriores nimeros. Nesta ocasion as autoras e autores, nos enviaron artigos,
en funcion do que lles pareceu relevante, e apropiado desde o seu punto de vista e a
liberdade de eleccion.

O Dia Mundial de Concienciacion sobre o Autismo (DMCA), 2 de abril 2023, foi
celebrado 31 de marzo en Santiago de Compostela, a través do slogan: “Autismo. Cha-
mémolo Polo Seu Nome”, e tivo como obxectivos a sensibilizacion e concienciacion
sobre o TEA. Este 2 de abril 2023, coincidiu coa data do nacemento de Hans Christian
Andersen, que celebrou o Dia Internacional do Libro Infantil ¢ Xuvenil, coa intencion
de promocionar a lectura e os mellores libros entre a infancia e 4 mocidade. Efeméride
que a IBBY, a asociacion internacional do libro infantil e xuvenil, lle encargou a seccion
de Grecia que difundiu a mensaxe do escritor Yagalis Lliopoulos: “Son un libro, leme”
ilustrada por Photini Stephanidi, unha brillante humanizacion do caracter do libro pola
sua expresion de beleza e diversidade.

O(s) autismo(s) acadan actualmente a sorprendente casuistica do 1 por 100, con 7
millons de persoas afectadas en Europa, 470 000 en Espafia e 27 600 en Galicia. Ade-
mais 4.200 nenos nacen ao ano con TEA, cunha idade media de diagndstico, entre 3 e
4 anos e 83 000 persoas serian menores de idade. O desemprego das persoas adultas
con TEA acada o impresionante dato do 90 %, ¢ do 10 ao 20 %, da poboacion mundial
formaria parte da neurodiversidade.

Un concepto e/ou idea, o da neurodiversidade, irrompe, e € utilizado cada dia mais,
acufiado por primeira vez pola australiana Judy Singer (1951...) que fundamenta a sua
idea, de que a diversidade no ser humano seria o resultado das variaciéns normais no
campo neuroloxico, e que deberian ser respectadas. Cada vez mais, a sociedade e as per-
soas autistas proclaman que o modelo humano, non € tinico nin homoxéneo, senon que
todas e todos, formariamos parte da neurodiversidade. Un elemento que se suma, entre
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outros moitos, 4 polémica da causalidade do(s) autismo(s). Polémica e/ou debate no
que se mesturan a clinica (médicos e psicologos), a ética e por suposto tamén a politica,
formando parte da neurodiversidade, ¢ da propia biodiversidade?

Na editorial do anterior numero 26, 2022 de Maremagnum, acompaiiounos o libro
de Edgar Morin: Changeons de voie. Les legcons de coronavirus (Cambiemos de rumbo.
As leccions do coronavirus), no cal nos comenta a irrupcion da pandemia do coronavi-
rus como unha catastrofe sanitaria, no medio dunha crise politica, econdémica, social e
planetaria na cal todos os paises do mundo estan implicados.

Nesta editorial, 2023 queremos que nos acompaifie o libro de Steve Silberman: Una
tribu propia. Autismo y Asperger: otras maneras de entender el mundo (Editorial Plane-
ta Ariel, 2022), unha historia do cambio de actitude con respecto ao TEA ¢ a sindrome de
Asperger. No seu artigo o autor desta editorial: Sentido de pertenza e neurodiversidade,
considera: “Un libro que nos mostra os cambios rexistrados no diagnostico do autismo
no derradeiro século, que revelan de forma contundente como os nocivos estereotipos
asociados as persoas con autismo impiden que a nosa cultura acade o seu potencial asi
como, para ter en conta, a proposta da autora Judy Singer, no recofiecemento de que
as diferenzas en neuroloxia deben ser recofiecidas e respectadas como unha categoria
social, para chegar o concepto de neurodiversidade” .

Manuel Ojea Rua, en: Escala para o diagndstico do trastorno do espectro do autis-
mo (TID-TEA), comenta: “as investigacions con base empirica en relacion coa especi-
ficidade conceptual das persoas con TEA, son amplamente recorrentes en canto as par-
ticularidades do tipo de procesamento psiconeuroldxico da informacion que presentan,
tanto en relacion cos procesos iniciais perceptivos, caracterizados por unha coherencia
central cognitiva débil, como con base na recuperacion da informacion, pero, sobre
todo, estes estudos destacan as limitacions sindpticas das persoas con TEA para reali-
zar o establecemento de relacions entre os conceptos € as categorias conceptuais, que
dificultan un procesamento relacional extensivo e xeneralizado aos procesos indutivos,
dedutivos da informacion... a escala integrada (TID-TEA), englobaria, tanto as variables
condutuais, como as dimensions perceptivo-cognitivas do procesamento neuropsicolo-
xico da informacion”.

Prithvi Perepa no seu artigo: “Experiencias educativas de nenos de minorias étni-
cas”, sublifia: “A importancia de comprender a etnicidade e a cultura dentro do campo
do autismo, explorando a oferta educativa no Reino Unido para resaltar algiins dos pro-
blemas experimentados polos nenos pertencentes a comunidades étnicas minoritarias,
suxerindo algunhas das formas en que os profesionais poden mellorar a stia practica ao
recofiecer a cultura do neno e a sta familia. No campo do autismo, a miado ignoramos
como os factores sociais, econéomicos e culturais impactan nas experiencias das persoas
que tefien un diagnostico de autismo ou nas suas familias. Con todo, estes factores po-
den ter unha influencia importante na vida dun individuo e mirar o autismo de forma
illada sen recofiecer o contexto, polo que non nos proporcionaria unha comprension
integral desa persoa”.
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Ang¢élica Gutiérrez-Gonzalez e colaboradores, co seu traballo de investigacion: “4
Estratexia Rexional de Intervencion en Zonas Desfavorecidas como modelo integrado
de intervencion e transformacion da cultura organizacional desde o enfoque da arqui-
tectura causal e outside-in thinking: o caso de Autismo Sevilla”, fomentou grandes in-
novacions na intervencion social en Andalucia. Ademais de facilitar o desenvolvemento
de itinerarios personalizados de insercion sociolaboral para persoas residentes en zonas
desfavorecidas, puxo sobre a mesa a necesidade e a exixencia dun traballo colaborativo
e en rede entre administracions publicas e entidades do terceiro sector de accion social,
orientado & transformacion comunitaria. Esta filosofia transformadora transcendeu e as
organizacions e 4 sua cultura e calou nelas, a través do enfoque de arquitectura causal,
ao promover un modelo integrado de intervencion”.

Tali Vaimberg Lombardo, na sua colaboracion: “O rol do psiquiatra psicoterapeuta
no acompaniamento e tratamento do paciente con autismo” de que o autismo ou o(s)
autismos(s), tal como actualmente os denominamos, como alteracion da neurobioloxia
e que afectan o sistema nervioso e ao funcionamento cerebral, ¢ sobre os cales des-
cofiecemos as suas causas ¢ orixes, salvo a implicacion xenética dalguns casos, son
actualmente unha condicion de vida ou unha neurodiversidade, que non podemos curar,
que se manifestan e con necesidades que cambian en cada unha das etapas da sua vida
conxuntamente coas experiencias e apoios adquiridos. Un dos tratamentos que pode-
mos utilizar son os psicofarmacos como sostén dalguns sintomas ou comorbilidades. O
modo de administrar, pensar e acompaiiar a toma de tratamento psicofarmacoloxico, vai
ser diferente en tanto que esta sexa pensada desde o rol do psiquiatra psicoterapeuta de
orientacion dinamica”.

Josep M.? BRUN, no seu texto: “Descritos pola literatura (De escritos pola litera-
tura), pretende: ser un esbozo, inevitable e afortunadamente incompleto e singular, dese
achegamento entre o relato literario —de escritores, poetas, cantautores ou garafeteiros
an6nimos— e o mundo do(s) autismo(s), onde as palabras non procuran describir un
diagnostico, sendn evocar un mundo de emocions. Pero que tefien a fortuna de empa-
tizar con estados de animo, con aqueles elementos aos que recorremos para convivir
cos demais e co propio mundo. Con frecuencia, os profesionais valémonos de textos
literarios para explicar mellor realidades de dificil transcricion. Tratase, polo tanto, dun
recofiecemento a ese encontro, non sempre deliberado, ainda que si frutifero, nun ambi-
to onde as palabras din e calan moito”.

Claudio Rodriguez Fer invitanos a: “Unha feliz viaxe pola vida diversa tras James
tewart, na sua visita ao Museo en Indiana (Pensilvania), a mifia nai transmitiume sendo
eu neno unha grande afeccion polo cine que me perdurou de maior, a mitido proporcio-
noume felices incursions pola diversidade da vida nunha época tan uniforme en todos
os aspectos como foi a integrista ditadura franquista na que me criei. Ademais, os ro-
les representados habitualmente por alguns actores, como por exemplo James Stewart,
procurabanme a dobre sensacion de comprension das diferenzas e de apertura as disi-
dencias con actitudes humanistas que eu via a diario encarnadas no meu propio pai, un
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antifascista foraneo, represaliado polo franquismo, que veu vivir a un retrégrado Lugo
tan fora do seu lugar como do seu tempo, onde, por certo, acabou tan xordo como de
ancian o citado actor”.

Elias José Torres Feijo: Entrevistado por Novas Galiza desenvolve o interesante
tema: “Pensar Santiago a partir da comunidade local, e nom para o turismo, é o grande
desafio para o futuro da cidade”. Investigando os impactos dos Camifios a Santiago, na
reinvencion da cidade e a sta identidade compostela e galega. Unha cidade planificada
fundamentalmente desde o Goberno, non desde a comunidade local. Cun discurso, o da
Igrexa catodlica, que identifica Santiago cun lugar de peregrinacion. Nos discursos elabo-
rados sobre Compostela e as peregrinacions comparten unha caracteristica principal: “A
comunidade e a cultura local estdn ausentes”. Para a comunidade galega, Compostela
continua a ser unha cidade pluridimensional, mais a visidn proxectada para fora bas¢aa-
se nun monocultivo do Camifio que ten consecuencias na configuracion da Galiza.

A ilustracion da portada ¢ un debuxo da escultora Soledad Penalta (Noia, 1943...).
Penalta participou en talleres de Escultura Ceramica, en Barcelona, Girona, Sargadelos
(Lugo), ou os organizados polas deputacions da Corufia e Pontevedra. Bolsas de estu-
dos, en Italia ou Estados Unidos. Desde 1978 mais de corenta e sete exposicions e 150
colectivas: Paris, Roma, Porto, O Cairo, Tel Aviv, Sdo Paulo, Tokio, Chipre, Santiago
de Compostela, A Corufia ou Vigo. Premios: Ceramica da Coruiia (1980); Deputacion
da Coruna (1989, 1992 e 1993); Cultura Galega de Barbantia (2014); Critica de Galicia
(2019) ou Cultura Galega de Belas Artes (2019). Membro da Real Academia Galega de
Belas Artes (2018), ten obras en museos, coleccions privadas e fondos de arte. Deza-
nove obras de gran formato e monumentos no exterior catro delas na cidade da Corufia
(parque escultorico da Torre de Hércules) ou Homenaxe a Maria Marifio (Noia).

O noso agradecemento a todas as autoras e autores, que nos acompaiian, nesta nova
entrega da revista, que leva como titulo: “Unha feliz viaxe pola vida”.

Cipriano Luis Jiménez Casas

Director de Maremagnum
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RESUMO

ESCALA PARA O DIAGNOSTICO DO TRASTORNO
DO ESPECTRO AUTISTA (TID-TEA)

Prof. Dr. Manuel Ojea Rua'

Son amplamente recorrentes as investigacions con base empirica en re-
lacion coa especificidade conceptual das persoas con Trastorno do Espectro
Autista (TEA), en canto ds particularidades do tipo de procesamento psico-
neuroloxico da informacion que presentan, tanto en relacion cos procesos ini-
ciais perceptivos, caracterizados por unha coherencia central cognitiva débil,
como en base a recuperacion da informacion, pero, sobre todo, estes estudos
destacan as limitacions sinapticas das persoas con TEA para realizar o esta-
blecemento de relacions entre os conceptos e as categorias conceptuais, que
dificultan un procesamento relacional extensivo e xeneralizado aos procesos
indutivos, dedutivos da informacion.

Con todo, as escalas actuais tradicionais de diagnostico limitanse en ex-
ceso a andlise dos criterios de diagnostico de tipo condutual, por esta ra-
zon deseniouse a Escala Integrada (TID-TEA), que engloba, tanto as varia-
bles condutuais como as dimensions perceptivo-cognitivas do procesamento
neuropsicoloxico da informacion. Neste estudo, anticiparon un total de 124
persoas con TEA, co fin de atopar a codificacion das puntuacions atopadas
na escala e a sua transformacion en percentis, que determinan a validez do
proceso de diagnostico do TEA.

Palabras clave: Autismo, Diagndstico, Percepcion-Cognicion, Memoria Se-
mantica, Desenvolvemento Evolutivo, Nodos Sinapticos Relacionais

Manuel Ojea Rua ¢ catedratico de Orientacion Educativa, profesor-doutor en Masteres € Doutoramento
da Universidade de Vigo, graduado en Psicoloxia, Pedagoxia e Psicopedagoxia, Educacion Primaria e
Educacion Especial.

moxea@uvigo.es
https://orcid.org/0000-0002-9787-2520
https://manuelojea.blogspot.com/
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Escala para o diagnostico do trastorno do espectro autista (TID-TEA)

Introducion

As escalas diagnosticas de maior fiabilidade existentes na actualidade, de entre
as cales cabe destacar o test ADOS-2 (Lord, Rutter e Le Couteur, 1994) e a Escala
ADI-R (Rutter, Bailey e Lord, 2003), baséanse case exclusivamente na observacion
dos criterios obxectivables de tipo condutual observables nas persoas con Trastorno
do Espectro Autista (TEA) de acordo coa Clasificacion Internacional DSM-5 da APA
(2013); con todo, nos ultimos anos, a investigacion cientifica en termos da conceptua-
lizacion do diagnostico do TEA evolucionou de forma considerable. Neste sentido,
son amplamente recorrentes as conclusions en relacion coa especificidade das per-
soas con TEA en canto ao tipo de procesamento psiconeuroloxico da informacion,
tanto nos procesos iniciais perceptivos, caracterizados por unha coherencia central
cognitiva débil, como en relacion coa recuperacion da informacion, pero sobre todo,
estes estudos destacan as limitacions sinapticas nas persoas con TEA para realizar
o establecemento de relacions entre os conceptos e as categorias conceptuais que
dificultan un procesamento relacional extensivo e xeneralizado aos procesos induc-
tivos e deductivos da informacion obxectivo de aprendizaxe (Brignell et al., 2018).
Estas limitacions obsérvanse nos diferentes cadros diagnésticos do TEA, con todo e,
sobre todo, no caso das persoas con nivel de TEA-1, estas necesidades preséntanse,
en moitas ocasions, con moi pouca ou ningunha correlacion coa presenza de criterios
condutuais claramente observables, que estan incluidos dentro das consideracions
diagnésticas das escalas anteriormente indicadas. Nalguns estudos sinalase que a pre-
senza destes criterios obxectivables nos procesos de diagndstico redicense mesmo
ao 17.8 % (Carbone et al., 2020), polo que as puntuacions concluintes das escalas ba-
seadas exclusivamente en items condutuais poden obviar estas novas consideracions
cientificas perceptivo-cognitivas e deixar 4 marxe do diagnoéstico a persoas que, con
todo, presentan unha sintomatoloxia especifica concorrente co trastorno. Neste senti-
do, Ojea e Tellado (2018) elaboran unha escala para completar os items condutuais do
trastorno, conformando a Escala de Integracion Semantica (EIS), que facilita a cuan-
tificacion percentil cuantitativa das diferentes fases do procesamento perceptivo-cog-
nitivo nas persoas con TEA. Con todo, coa construcion desta nova escala TID-TEA
preténdese responder a un obxectivo de maior alcance, ao tratar de integrar, tanto os
criterios cognitivos relacionados cos procesos sinapticos relacionais do procesamento
psicoldxico cos parametros observables condutuais actuais e facilitar a correccion de
moitas conclusions diagnésticas que puidesen ser erroneas cando se realizan cunha
unica medida de test ou parametros estritamente de tipo condutual.

Deseiio da escala (TID-TEA)

A integracion da escala conforma, por tanto, tanto dimensioéns condutuais, como
os criterios nucleares do procesamento cognitivo, a cal estd conformada por 27 va-
riables, 24 variables dinamicas, que foron agrupadas en 6 dimensions xeradas esta-
tisticamente mediante o proceso de calculo de variables e 3 variables fixas: nivel de

12
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TEA, idade e sexo dos participantes. As dimensions xeradas ¢ a stia correspondencia
coa agrupacion estatistica das variables ¢ a seguinte:

1.1. DESENVOLVEMENTO: motricidade, linguaxe, desenvolvemento dos es-
finteres e habilidades de vida.

1.2. COMUNICACION: capacidade oral, tipo de ton, comunicacion social e res-
posta aos sinais.

1.3. INTERACCION: iniciacion, contacto visual, comprension social e gozo so-
cial.

1.4. COMPORTAMENTO: estereotipias, sensorialidade, pensamentos recorren-
tes, alteracions de conduta.

1.5. ATENCION: atencién e atencion conxunta, creatividade, capacidade de fic-
cién e imaxinacion.

1.6. COGNICION: percepcion, codificacion e elaboracion de relacions, memoria
semantica e recuperacion.

Contido da escala

Cada unha das 6 dimensions indicadas foi observada mediante 10 tarefas. Cada
unha das tarefas segue unha estrutura moi sistematica, asi, para cada unha delas sina-
lase o obxectivo previsto, os materiais necesarios para levala a cabo, as actividades
concretas que seran desenvoltas e os criterios de observacion resultantes.

A escala comprende dias fases: 1) a analise preliminar referida aos datos xerais
do avaliado ou avaliada e as caracteristicas basicas do proceso de desenvolvemento
psico-evolutivo e/ou clinico, e 2) a aplicacion da escala nun sentido estrito, cuxo con-
tido poden verse en detalle en Ojea (2022).

PROCESO DE CODIFICACION DAS OBSERVACIONS REALIZADAS

A partir das observacions sistematicas anteriores, o avaliador/a responde aos se-
guintes items, indicando o valor que se corresponda coas observacions realizadas (0:
non hai necesidade - 3: maxima necesidade), tanto, en relacion coa analise preliminar,
como con base na aplicacion da escala, co fin de cuantificar as 6 dimensions do estudo
(rodear a numeracion que se corresponda co criterio da observacion): 1) Desen-
volvemento (A), 2) Comunicacion (B), 3) Interaccion (C), 4) Comportamento (D), 5)
Atencion e 6) Cognicion (F) (ver Taboa 1).

13



Escala para o diagnostico do trastorno do espectro autista (TID-TEA)

Taboa 1. Codificacion

A.DESENVOLVEMENTO E EVOLUCION

A.1. Motilidade:

0. | Os primeiros pasos ¢ 0 movemento autonomo para andar prodicense dentro
do tempo esperado (<12-15 meses).

1. | A motilidade producese no tempo esperado, pero presenta niveis de rixidez
motriz.

Obsérvase un atraso evidente no inicio dos primeiros pasos.

3. | Unha vez iniciado o proceso de andar autonomamente, prodiicese un retroceso

posterior evidente.
A.2. Linguaxe:

0. | As primeiras palabras adquirense no tempo estimado (24 meses). A construcion
de frases segue unha orde progresiva (<30 meses).

1. | As primeiras palabras adquirense con regularidade, pero producese un atraso
na construcion de frases.

Obsérvase un atraso marcado na adquisicion da linguaxe.

3. | Unha vez iniciado o proceso de inicio das primeiras palabras e¢/ou frases, pro-

ducese un retroceso posterior evidente.
A.3. Control de esfinteres:

0. | O control xeral de esfinteres prodicense no tempo estimado (<24-30 meses).
O control de esfinteres diurno producese con regularidade, pero atrasase o con-
trol de esfinteres nocturno.

Obsérvase un atraso evidente na adquisicion do control dos esfinteres.
Unha vez iniciada a adquisicion do control de esfinteres, prodicese un retroce-
so posterior evidente.

A.4. Outras habilidades:

0. | As habilidades de autonomia relativas a alimentacion, aseo e vestido seguen un
proceso regular progresivo.

1. | A autonomia desenvolvese con certa regularidade, pero obsérvanse especificida-
des/sensibilidades, que dificultan a alimentacion ou outras tarefas da vida diaria.

2. | Obsérvase un atraso evidente na adquisicion da autonomia de calquera destas
habilidades.

3. | Unha vez iniciada a autonomia en calquera das areas anteriores, prodicese un
retroceso posterior evidente.

14
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B. COMUNICACION E LINGUAXE

B.1.

Linguaxe oral e/ou alternativo:

0. | Usa frases orais completas de forma adecuada.

Posue un fala oral fluida, pero é moi limitada, que compensa co uso de signos
e/ou pictogramas.

2. | A fala limitase a duas ou tres palabras orais, pero non constitien unha frase
completa. Compleméntase co uso de signos e/ou pictogramas, pero tamén ¢
moi limitado.

3. | A fala oral é ausente e a linguaxe por signos, imaxes e/ou pictogramas ¢ moi
€scaso.

B.2. Caracteristicas da fala:

0. | Entoacion da fala variada e altamente expresiva.

1. | Hai pouca variacion na entoacion da fala e o volume.

2. | A fala volvese lenta e con parsimonia, sen cambio de ton.

3. | Presenza ecolalica e repetitiva da linguaxe.

B.3. Comunicacion social:

0. | Utiliza a linguaxe para comunicarse socialmente de forma espontanea.
As veces ofrece informacion referida 4s stias propias experiencias.

2. | A comunicacion utilizase case sempre como resposta 4s demandas dos demais
e/ou do medio.

3. | Non ofrece informacion de forma espontanea, nin tampouco a pide.

B.4. Accion de sinalar para comunicar:

0. | Sinala co dedo para indicar algo desde a distancia e comunicar unha peticion.
1. | Pode sinalar ocasionalmente algin obxecto.
2. | Sinala o obxecto cando se achega a este.
3. | Non se observou a accidn de sinalar para comunicarse.
C.INTERACCION SOCIAL

C.1. Iniciacion social:

Busca activamente a participacion nunha interaccion social reciproca.

Realiza participacions propias no ambito social, pero esta ¢ limitada.

A interaccion social ¢ mais como unha resposta as esixencias do medio social.

hadl O Bl B

Non se realizan iniciacions sociais e a resposta social ¢ moi limitada.
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C.2.

Contacto visual e manifestacions emocionais complementarias:

0. | A linguaxe verbal ou non verbal compleméntase con expresions emocionais
coherentes.

1. | Realiza contacto visual, pero apenas realiza cambios xestuais expresivos
coherentes coa conversacion.

2. | Hai contacto ocasional da mirada, pero non complementa a conversacion con
expresions emocionais coherentes.

3. | O contacto visual ¢ moi escaso ou nulo, non hai expresiéns emocionais.

C.3. Comprension da situacion interactiva social:

0. | Comprende a situacion interactiva social reciproca.
Ten limitacions para comprender a situacion social interactiva, pero cun
pouco de axuda, ¢ capaz de comprendela.

2. | Tendencia a comprender s6 unha parte do proceso interactivo, polo que pode
mostrar un discurso non debidamente contextualizado en cada momento.

3. | Non comprende as interaccions sociais, polo que sempre leva a conversacion
4 stia propia perspectiva e interese.

C.4. Gozar coa interaccion social:

0. | Goza co contexto da interaccion social iniciada.
Goza coa situacion social, pero, enseguida, realiza xestos de incomodidade
coa situacion.

2. | O gozo da situacion limitase 4 sua achega persoal e parece ausente cando a
participacion corresponde aos demais.

3. | Non se observan mostras de gozo persoal durante a interaccion social.

D. COMPORTAMENTOS RESTRINXIDOS E ESTEREOTIPADOS

D.1.

Movementos estereotipados:

0.

Presenta unha motricidade dinamica e flexible.

Non se observan movementos repetitivos, pero apréciase rixidez postural
motriz.

Obsérvase friccion reiterativa das mans durante a conversacion.

Presenta movementos repetitivos das mans na lifia media do corpo e posturas
motrices de rixidez nos dedos.
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D.2. Aspectos sensoriais:

0. | Non se observan elementos sensoriais circunscritos de tipo compulsivo.
Pode molestarlle o ruido, os cheiros e/ou as texturas, pero ¢ capaz de manter o
control atencional.

2. | As molestias sensoriais anteriores causanlle preocupacion.

3. | Os estimulos sensoriais convértense en comportamentos obsesivo-compulsi-
vos, que lle impiden levar o desenvolvemento cotian con normalidade.

D.3. Intereses referentes:

0. | Non presenta unha tematica referente obsesiva e adaptase as cuestions da
interaccion social.

1. | Presenta algunha referencia ocasional a temas propios, que detefien o proceso
interactivo temporalmente.

2. | Mostra comportamentos referentes a temas especificos propios, pero non
perde o control atencional, ainda que se volve moi disperso.

3. | Esta constantemente facendo referencia a temas especificos propios de forma
repetitiva, que impiden a interaccion social no contexto.

D.4. Conduta:

0. | A conduta ¢ adaptada as situacions e a idade do participante.

Pode presentar unha reaccion negativa temporal ante unha demanda esixente
do medio.

2. | Obsérvanse reaccions de negacion constantes cando se lle impide continuar
coa actividade que ¢ propia.

3. | Indicanse reaccions negativas con lesions cara aos demais e/ou poden produ-

cirse autolesiones ocasionais.

E. ATENCION CONXUNTA, CREATIVIDADE, FICCION E IMAXINACION

E.1. Atencidn conxunta:

0.

Mostra unha direccionalidade atencional cara o contexto-obxectivo.

Déa mostras de atencidon conxunta cara ao estimulo ambiental, pero non de
preocupacién conxunta polos feitos.

A direccionalidade atencional cara a outros estimulos € ocasional.

Non hai evidencia de atencion, nin preocupacions conxuntas aparentes polas
verbalizacions ou accions dos demais.
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E.2. Creatividade:
0. | Mostrase creativo/a dentro do esperado, de acordo coa idade.
1. | E capaz de crear un elemento ou actividade con axuda.
2. | A creatividade responde a caracteristicas relacionadas cun xogo propio.
3. | Non da mostra aparentes de creatividade.
E.3. Ficcion:
0. | Postie a capacidade de pofierse no lugar das demais persoas.
1. | Pode compartir as emocions dos demais, pero ¢ limitada.
2. | Ocasionalmente, baixo demanda e con axuda, pode pofierse no lugar doutra persoa.
3. | Non se observan indicios da capacidade de pofierse no lugar doutras persoas.
E.4. Imaxinacion:

Improvisa e incliie accions propias durante o desenvolvemento da interaccion,
que a enriquecen.

Mostra algunhas improvisacidns, pero de forma moi ocasional.

Pode mostrar accidns imaxinativas, pero con axuda e baixo demanda externa.

Non se observan signos aparentes de imaxinacion espontanea.

F. PERCEPCION, CODIFICACION E INTEGRACION SEMANTICA

F.1. Percepcion:

0. | A atencion e a direccionalidade cara ao estimulo correspondese co esperado.
Dirixe a atencion cara ao estimulo, pero, despois duns poucos segundos,
desvia a atencion.

2. | Dirixe a atencion parcial cara ao estimulo, pero necesita axuda externa para
percibilo.

3. | Parece ignorar a presentacion dos estimulos novos do ambiente.

F.2. Codificacion cognitiva:

0. | A codificacion da informacion realizase de acordo co significado do estimulo
e/ou o contido presentado.

1. | Presenta unha codificacion con certo significado do contido, pero esta presen-
ta limitacions para a sia comprension como conxunto significativo.

2. | Para a comprension e codificacion do contido necesita axuda mediada intensa.

3. | A codificacion realizase de acordo con aspectos moi concretos e illados do
contido de informacion, que non permite a comprension como totalidade.

18




Manuel Ojea Rua

F.3. Integracion da informacion:

0. | Relaciona a informacién nova co contido anteriormente aprendido, integrando
a informacion.

1. | Obsérvanse relacions adecuadas entre a informacion previa e a nova, pero s6
ao nivel de conceptos, non se observa entre categorias conceptuais amplas.

2. | Cada vez que se presenta unha nova informacion, necesita axuda mediada
externa para relacionar a nova informacion coa anterior.

3. | Cada vez que se produce unha nova informacion, é necesario comezar a estru-
tura de aprendizaxe de novo, como se fose a primeira vez que se produce.

F.4. Recuperacion:

0.

A informacion codificada recupérase de forma adecuada.

A informacion codificada recupérase, pero obvia varios elementos, que pare-
cen perdidos.

Recupera a informacion de forma limitada e require unha axuda externa me-
diada para recuperala.

A recuperacion da informacion € moi local e parcial e non fai referencia ao
contido global ou de conxunto do significado-obxectivo.

PUNTUACION DA SUMA (1) DO PROCESO DE CODIFICACION
ANTERIOR

Os valores asignados no proceso de codificacion anterior convértense no seguinte
apartado nas puntuacions directas (PD), en relacion coa cuantificacion especifica
das 6 dimensions (ver Taboa 2).

Taboa 2: Puntuacions directas (PD)

DIMENSIONS PD
A DESENVOLVEMENTO E EVOLUCION
A.1 | Motilidade
A.2 | Linguaxe
A.3 | Control de esfinteres
A.4 | Outras habilidades
TOTAL

19




Escala para o diagnostico do trastorno do espectro autista (TID-TEA)

B COMUNICACION E LINGUAXE
B.1 | Linguaxe oral/Linguaxe alternativa
B.2 | Caracteristicas da fala
B.3 | Comunicacion social
B.4 | Sinalar
TOTAL
C INTERACCION SOCIAL
C.1 | Iniciacion social
C.2 | Contacto visual e manifestacions emocionais complementarias
C.3 | Comprension da situacion interactiva social
C.4 | Gozar coa interaccion social
TOTAL
D ATENCION CONXUNTA, CREATIVIDADE, FICCION E
IMAXINACION
D.1 | Atencién conxunta
D.2 | Creatividade
D.3 | Ficcion
D.4 | Imaxinacion
TOTAL
E COMPORTAMENTOS RESTRINXIDOS E
ESTEREOTIPADOS
E.1 | Movementos estereotipados
E.2 | Aspectos sensoriais
E.3 | Intereses referentes
E.4 | Conduta
TOTAL
F PERQEPCI()N, CODIFICACION E INTEGRACION
SEMANTICA
F.1 | Percepcion
F.2 | Codificacion cognitiva
F.3 | Integracion da informacion
F.4 | Recuperacion
TOTAL
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TRANSFORMACION DA SUMA DOS PUNTOS DAS PUNTUACIONS
DIRECTAS (PD) A PERCENTIS (PC) PARA CADA DIMENSION

Realizada a suma total das puntuacidns directas de cada, é posible obter o valor
percentil (PC), relativo ao diagnéstico do TEA, de acordo coas variables fixas utiliza-
das: 1) os intervalos de idade, e 2) o nivel de TEA.

1. CONCLUSION DIAGNOSTICA SEGUNDO OS
INTERVALOS DE IDADE

A modo de exemplo, para os intervalos de idade comprendidos entre 3 e 5.5 anos
€ 0s 5.6 ¢ 7.5 anos, que, a nivel escolar, constitiien a maioria dos inicios dos procesos
de diagnéstico', indicanse as puntuacions da suma de frecuencias codificadas e as suas
equivalencias en percentis de diagnéstico do TEA nas tdboas 3 e 4 respectivamente.

Taboa 3. Intervalo de idade 3-5.5 anos.

INTERVALO DE EDAD: 3-5:5 ANOS

PD
< DESARROLLO COMUNICACION  INTERACCION  COMPORTAMIENTO ATENCION COGNICION P
5 6.50 3.25 3.25 425 3.25 3.25 -
1 6.82 337 3.35 427 3.57 3.37 10
I 8.61 4.06 3.90 441 5.36 4.06 15
9.75 4.50 4.25 4.50 6.50 4.90 20
25 975 4.50 4.25 450 6,50 6.00 25
30 9.75 5.10 4.55 472 6.50 6.50 k1]
35 9.75 6.20 5.10 5.13 6.50 6.50 as
40 9.75 6.50 5.75 5.75 6.50 6.50 40
45 9.75 6.50 6.43 643 6.50 6.50 45
a0 9.75 6.62 6.50 6.50 712 6.62 20
55 975 6,75 6.61 6.50 7.80 6.78 S5
60 9,75 6.75 7.85 6.50 8.35 7.20 60
65 9.75 6.86 8.75 6.95 8.90 7.83 65
70 9.75 727 8.75 .60 945 9.07 T0
75 9.75 7.50 9.00 9.50 9.75 9.75 75
80 9.75 7.50 9.55 9.50 9.75 9.75 80
85 9.75 7.58 9.75 9.58 9.75 9.75 85
20 9.75 1.72 9.75 9.72 9.75 975 90
95 9.75 1.75 9.75 9.75 9.75 9.75 95
X 9.4250 6.6000 67000 6.6750 75000 7.0750
DIMENSIONES PUNTUACION MEDIA DIAGNOSTICO TEA
OBTENIDA

L. DESARROLLO 0 42

I COMUNICACION 6.6

1L INTERACCION =670

IV. COMPORTAMIENTO 2667

V. ATENCION 2150

VI COGNICION =1

TOTAL 2133

1 Outros intervalos de idade poden observarse en Ojea (2022, ob. cit.).
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Taboa 4. Intervalo de idade 5.6-7.5 anos.
5:6- 7:5 ANOS

PD
PC DESARROLLO COMUNICACION __INTERACCION __ COMPORTAMIENTO ATERCION COGRICION PC
5 6.50 325 3.25 425 325 325 5
10 6.82 345 335 427 357 337 10
15 8.6l 4.55 3.90 441 536 4.06 15
20 9.75 525 4.25 4.50 6.50 4.90 20
25 9.75 535 4.25 4.50 6.50 6.00 25
30 9.75 5.62 4.55 4.72 6.50 6.50 30
35 9.75 6.31 5.10 5.13 6.50 6.50 35
40 9,75 6.60 575 575 6.50 6.50 40
45 9.75 6.73 6.43 643 (.50 6.50 45
50 9.75 7.00 6.50 6.50 712 6.62 50
55 9.75 7.26 6.61 6.50 7.80 6.78 55
60 9.75 7.40 7.85 6.50 8.35 7.20 60
65 9.75 7.53 8.75 695 590 7.83 65
70 9.75 7.67 8.75 8.60 .45 9.07 70
75 9.75 7.75 9.00 9.50 9.75 9.75 75
80 9.75 7.75 9.55 9.50 9.75 9.75 80
85 Q.75 210 9.75 9.58 975 9.75 85
90 9.75 8.65 9.75 9.72 9.75 9,75 90
95 9.75 8.75 9.75 975 B.75 2.75 95
X 9.4250 66000 6. 7000 66750 7.5000 7.0750
DIMENSIONES PUNTUACION MEDIA OBTENIDA PROBABILIDAD DIAGNOSTICA TEA
1.  DESARROLLO =942
1. COMUNICACION =6.60
111, INTERACCION =6,70
IV. COMPORTAMIENTO 26.67
V.  ATENCION =7.50
VI COGNICION =7.07
TOTAL =7.33

2. CALCULO DIAGNOSTICO SEGUNDO O NIVEL DO TEA:
PC E CONCLUSION DIAGNOSTICA

Neste mesmo sentido, € posible establecer o percentil diagnostico en funcion da
suma das puntuacions directas en funcion do nivel do TEA (ver taboas 5-7).

22



Manuel Ojea Rua

Taboa 5. Percentis correspondentes ao nivel TEA-1
NIVEL TEA-1 (n: 81)

PSARROLLO COMLINT ACKON INTERACCION CONVINOR TANMIENTOY ATENCION COGNONN TOTALX

% 9,06 5,12 161 548 533 5,04 577
PC 5 6,50 3,25 325 425 325 3,28 3.96
10 6,50 338 | 325 428 325 3,28 396
15 6,50 3,25 325 425 328 3,28 3.96
20 8.50 325 135 4,50 325 325 433
25 8,50 3,25 125 4,50 3,28 3,25 433
30 9,75 325 325 450 328 335 454
s 9,75 335 | 350 450 425 135 492
40 9,75 5,28 425 510 525 5,30 582
45 975 5,25 425 525 528 5,50 5.87
50 9,78 5,25 425 525 6,50 5,50 | 6.08
55 9,75 5,28 425 535 6,50 5,50 6.10
60 9,795 528 525 625 6,50 5,50 642
65 9,75 5,72 525 6.25 6,50 6,50 7.70
70 9,75 6.50 | 550 625 6,50 6,50 6.83
75 9,78 6,50 550 6.50 6,50 6,50 6.87
80 975 6.50 650 6.50 6,50 6,50 7.04
85 9,75 6.50 | 6.50 6,50 6,50 6,50 7.04
90 9,75 7,25 6.50 6,50 7.75 6,50 7.37
95 9,75 7,50 | 650 672 7,78 675 7.49

Taboa 6. Percentis correspondentes ao nivel TEA-2.
NIVEL TEA-2 (n: 25)

DESARROLLO COMLINICAC TN INTLRACTRN COAPCT AL NTO ATENCAIN [ wnrateu ToTaL ¥

% 955 685 819 7,67 763 7.48 7.89
PC 5 705 3,25 325 4,25 325 325 4.05
10 895 4,00 5,20 5,60 520 520 5.69
15 975 5,62 6,72 6,50 6.50 6,50 6.93
20 975 6,50 7,50 6,50 | 650 6,50 7.21
25 975 650 7,50 6,50 6.50 6,50 7.21
30 975 6,50 7.50 6,50 650 6,50 7.21
s 975 6,50 7,50 6,50 6.50 6,50 7.21
40 978 6,50 7.50 6,50 650 6,50 7.21
45 978 6,50 8,37 6,50 720 6,50 7.47
50 975 6,50 875 7,50 7.50 6,50 7.75
55 975 7,08 897 7.50 757 6.80 7.94
60 975 7,75 9,50 8,70 835 810 .69
65 975 7,75 9,50 9,50 875 872 8.99
70 973 7.75 9,55 9,50 975 9,55 8.99
75 975 7,75 9,75 9,50 975 9,75 9.31
B0 975 1.75 9,15 9,50 975 975 9.38
8s 975 7,75 9,75 9,52 975 9,75 9.38
90 975 8,55 9,75 9,75 9,75 9,75 9.55
95 975 9,75 9,75 9,75 975 9,75 9.75
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Taboa 7. Percentis correspondentes ao nivel TEA-3

NIVEL TEA- 3 (n: 18)

DESARRD LLO COMUNICACKON INTERACTION COMPORTAMIINTO ATENCHON COGNCION ToTALK
E 9,68 870 9,18 890 870 897 9.0z
PC 5 8,50 6,50 6,50 550 650 6,50 6.67
10 9,62 6,50 6,50 640 650 6,50 7.00
15 9,75 6,50 6,50 6,50 650 8,20 7.21
20 9,75 7,50 £.90 810 670 8,50 8.24
25 9,78 7,75 9.50 850 825 8.68 874
30 9,75 7,75 9,67 920 875 8,75 8.8
3s 9,75 7.75 9,75 950 875 8.75 9.4
40 9,78 £.35 9,75 9,50 875 875 9.30
45 9,75 9.30 9.75 950 875 8,75 9.46
50 9,75 9,75 9,78 950 875 9,25 9.61
55 9,78 9,75 9,75 9,50 920 9,75 97
60 9,75 9,75 9,75 950 9,75 9,75 971
65 9,75 9,75 9,78 950 975 9,75 9.7
70 9,78 9,75 9,75 957 975 9,75 9.75
75 9.75 9,75 9,75 975 975 9,75 9.75
80 9,75 9,75 9,78 975 975 9,75 9.75
85 9,75 9,75 9,75 9,75 9.75 9,75 9.75
90 9,78 9.75 9,78 975 975 9,75 9.75
95 9,75 9,75 9,75 935 975 9,75 9,75

As conclusions diagndsticas de acordo co nivel do TEA, en funcién da suma total
da media estatistica atopada son as seguintes (ver Taboa 8).

Taboa 8. Equivalencias das medias (n) segundo o nivel de TEA.

TOTAL (u) DIAGNOSTICO TEA
5.77-7.88 TEA-1
7.89-9.01 TEA-2
>9.02 TEA-3
CONCLUSIONS

O modo especifico de elaborar relacions neurais, que caracteriza o tipo particu-
lar do procesamento cognitivo da informacion nas persoas con TEA, constitiie unha
dimension nuclear para ter en conta nos criterios diagnosticos deste trastorno e que,
precisamente, por este motivo, producense moitas das condutas que son observables,
caracterizadas pola rixidez estrutural, tanto de pensamento, como da emocion.

Polo cal, 4 beira das escalas e probas de diagnostico tradicionais que estan ba-
seadas case exclusivamente na analise dos comportamentos-criterio observables, ¢
necesario incrementar a investigacion no ambito do diagndstico procesual psiconeu-
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roldxico caracteristico das persoas con TEA, co fin complementar o proceso de diag-
nostico especifico e poder reducir os erros causados polos axustes de criterios de tipo
condutual na actualidade.

Neste sentido, a Clasificacion Internacional actual DSM-5 ha de superar as limita-
cions das dimensions recollidas no cadro diagnéstico do TEA e readaptar aos seus as
dimensions de interaccidon e comunicacion social e comportamentos estereotipados e
restritivos, os novos avances na area do procesamento da informacion para garantir a
fiabilidade do diagndstico do TEA e recoller os condicionantes perceptivo-cognitivos
e as particularidades da memoria seméantica, que afecta, tanto a recepcion da informa-
cidén, como & elaboracion de relacions intrinsecas entre o novo estimulo e as apren-
dizaxes previas, o traslado da informacidén 4 memoria permanente e a recuperacion
consecuente da informacion desde a memoria semantica.
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EXPERIENCIAS EDUCATIVAS DE NENOS
DE MINORIAS ETNICAS

Prithvi Perepa'

Profesor asociado da Universidade de Birmingham UK

Neste artigo destdcase a importancia de comprender a etnicidade e a cul-
tura dentro do campo do autismo, explorando a oferta educativa no Reino
Unido para resaltar alguns dos problemas experimentados polos nenos per-
tencentes a comunidades étnicas minoritarias, suxerindo algunhas das formas
en que os profesionais poden mellorar a sua prdctica ao recofiecer a cultura
do neno e a sua familia. No campo do autismo, a miudo ignoramos como os
factores sociais, os economicos e os culturais impactan nas experiencias das
persoas que tefien un diagnostico de autismo ou nas suas familias. Con todo,
estes factores poden ter unha influencia importante na vida dun individuo e
mirar o autismo de _forma illada sen recoriecer o contexto, non nos proporcio-
L__| naria unha comprension integral desa persoa.

RESUMO

Introducion

A cultura pddese definir como unha forma de vida, onde aprendemos a compor-
tarnos, relacionarnos cos demais e a conducir o noso dia a dia con base en principios
acordados dentro dunha comunidade. A aprendizaxe pode ser explicita, na que os
nosos pais e mestres poden ensinarnos certas cousas, pero tamén poderia ser implicita,
na que aprendemos observando as persoas que nos rodean. Este proceso de aprendiza-

1 O autor é profesor asociado de Autismo na Universidade de Birmingham e forma parte do Autism Cen-
ter for Education and Research (ACER). Imparte clases sobre os modulos de autismo dentro da Escola
de Educacion. Ten moitos anos de experiencia traballando no campo do autismo en varias funcions na
educacion e nos servizos comunitarios antes de entrar na academia. Os seus intereses de investigacion
incliien as experiencias familiares, a interseccionalidade do autismo e a cultura e o desenvolvemento de
boas prestacions educativas para nenos no espectro do autismo. E autor de libros e artigos de revistas
centrados nalguns destes temas, entre eles o libro “Autismo, etnia e cultura”.Dirixe un programa de
posgrado de aprendizaxe a distancia en autismo.
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xe a miudo inflie nos nosos valores, crenzas e actitudes. A miudo, a nosa identidade
cultural € unha parte importante do que cremos que somos.

Ainda que a cultura a miudo se ve como unha descricion de diferentes grupos
étnicos ou paises, creo que con base na descricion anterior da cultura, podemos ver
este concepto de xeito mais amplo. Por exemplo, a cultura podese utilizar para definir
unha identidade de grupo en funcién da sua discapacidade, como a cultura autista ou
a cultura xorda. Tamén se pode utilizar para definir xénero e sexualidade, como mo-
vemento feminista ou homosexual.

A maioria dos individuos, polo tanto, poderian pertencer ou identificarse con mais
dunha cultura nun momento dado. Isto € certo para as persoas que pertencen a unha
comunidade étnica minoritaria en calquera pais. E importante recordar isto, xa que os
individuos de grupos étnicos minoritarios a miudo se consideran un grupo homoxéneo
con pouco recofiecemento das multiples identidades que poden considerar importan-
tes para eles mesmos.

Por que centrarse na etnicidade?

Podese argumentar que dado que o autismo é unha condicién do desenvolvemento
neuroloxico, a etnicidade do individuo non deberia importar. Con todo, a investigacion
do Reino Unido suxire que as taxas de prevalencia do autismo varian entre os diferen-
tes grupos en funcion dunha variedade de factores, como a orixe étnica, os anteceden-
tes socioecondmicos, e se unha persoa ten ou non o inglés como primeira lingua (Lind-
say et al., 2006; Perepa et al., 2023 ¢ Roman-Urrestarazu et al., 2021). Estes estudos
destacan que tales factores estan conducindo tanto a unha sobreidentificacion como a
unha subidentificacion do autismo en certos grupos. Existe unha conciencia emerxente
en toda Europa de que tales diferenzas estan presentes en funcion da demografia de
cada pais, (p. ex., E1 Bouk et al., 2009; Hidalgo ef al., 2021 e Bosch et al., 2022) na
sua analise das condicions do neurodesenvolvemento en nenos espafiois atoparon que
aetnia e a clase social parecen influir no diagnoéstico de discapacidade intelectual, pero
non no autismo. Se ben non atoparon diferencias especificas baseadas na orixe étnica
en relacion co autismo, si mostran que os antecedentes culturais e sociais parecen
influir na prevalencia de afeccions como o autismo ou as discapacidades intelectuais
onde non existe un marcador bioldxico ou unha proba médica para un diagnostico.

Ainda que se recofiecen diferentes taxas de prevalencia segundo a orixe étnica en
varios paises, non hai unha indicacion clara de por que ¢ asi. Isto non ¢ sorprendente
considerando que ainda non temos unha causa definitiva para o autismo. Pode ser que
haxa diferenzas na composicion bioquimica entre varios grupos étnicos, pero tamén ¢é
posible que a diferenza se deba a como as familias de diferentes comunidades entenden
0 autismo e como o diagnostican os profesionais. Por exemplo, nalgins idiomas non
existe unha palabra para autismo ou o seu concepto do que se considera “normal” po-
deria ser mais amplo que noutras culturas (Perepa, 2019). De xeito similar, alguns dos

28



Prithvi Perepa

investigadores (Norbury e Sparks, 2013 e Perepa, 2014) argumentaron que a diferenza
na prevalencia poderia deberse a diferenzas culturais nos comportamentos esperados
de comunicacion social, como mirar aos ollos, ensinar a sinalar ou usar terceiras per-
soas para referirse a un mesmo. Dado que o que se considera como habilidades sociais
e de comunicacion apropiadas varia segundo as diferentes culturas, os individuos de
comunidades étnicas minoritarias poden ser percibidos como pertencentes ao espectro
do autismo ou non, en funcion de canto comprendan os profesionais as diferenzas
culturais nestas areas e a comprension da familia de normas esperadas na comunidade
dominante. Tamén ¢é posible que nalgunhas comunidades non se considere apropiado
informar das dificultades do seu fillo. Por exemplo, (Blacher et al., 2019) encontraron
que habia unha diferenza entre os pais latinoamericanos e os estadounidenses brancos
en canto a como informaban do comportamento dos seus fillos. Dado que no diagnds-
tico de autismo a mitdo se incliien os informes dos pais, ¢ posible que tales patrons
culturais, xunto coas diferenzas na comprension do autismo, poidan conducir a taxas
de diagnostico mais baixas nalgunhas comunidades.

Incluso cando os nenos reciben un diagnostico de autismo, as experiencias educa-
tivas dos nenos de comunidades étnicas minoritarias parecen variar das dos grupos ét-
nicos maioritarios. Mirando o Reino Unido como exemplo, os datos do Departamento
de Educacion (2018) de Inglaterra mostran que existe unha alta probabilidade de que
os estudantes do espectro do autismo sexan excluidos dos contornos escolares. A ex-
clusion dunha escola significaria que o estudante non pode asistir a unha escola durante
uns dias ou, se se trata dunha exclusion permanente, € posible que deba mudarse a unha
escola diferente. Incluso dentro dos estudantes con diagnostico de autismo, as taxas
de exclusion son mais altas se o neno pertence a unha comunidade étnica minoritaria,
provinte dun ambito socioeconémico mais baixo. Pertencer as tres categorias parece
aumentar as posibilidades dun evento de exclusion mais alto. Os datos suxiren ademais
que a natureza do apoio que estes nenos reciben durante a sta exclusion tamén varia
segundo a sua orixe étnica. Isto pon de relevo que o sistema educativo pode non ser tan
equitativo como se esperaba. O autismo do neno, o seu xénero, a etnia, as habilidades
lingiiisticas e os antecedentes econdmicos contribien 4 forma na que os profesionais da
educacion ven estes nenos, asi como ao tipo de apoio que estes nenos reciben. E dificil
dicir se este nesgo ¢ consciente ou ¢ o resultado da falta de comprension e conciencia
entre os profesionais do papel da cultura nun contexto educativo.

Comprender o autismo en diversos contextos

Ao longo dos anos, o campo do autismo desenvolveu unha serie de teorias dentro
do campo da psicoloxia para explicar as caracteristicas ¢ comportamentos dos nenos
e mozos no espectro do autismo. A universalidade de teorias como a teoria da falta
de teoria da mente e as dificultades do funcionamento executivo foron aceptadas no
campo do autismo e asumiuse que estas teorias poden axudarnos a comprender como
pensan as persoas no espectro do autismo e como planean intervencions ou apoio en
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consecuencia. Con todo, cando se realizaron estes estudos, a mitido non tiveron en
conta ningunha outra variable ademais do autismo do individuo. De feito, a maioria de
estes estudos non brindan detalles demograficos sobre a orixe étnica ou as habilidades
lingtiisticas dos participantes.

Houbo certo interese recente nas experiencias de persoas bilingiies ou multilin-
giies no espectro do autismo. Un estudo realizado por (Peristeri ef al., 2021) atoparon
que, en comparacion cos nenos monolingiies no espectro do autismo, os que eran
bilingiies se desempefiaron mellor nas probas de falsas crenzas da teoria da mente. E
posible que isto ocorra en nenos bilingiies, xa que deben ser conscientes das habilida-
des lingiiisticas do seu ointe e, polo tanto, elixir coidadosamente o idioma apropiado
para a audiencia adecuada. De xeito similar, outro estudo de (Romero e Uddin, 2021)
atopou que os nenos bilingiies no espectro do autismo tifian mellores habilidades de
funcionamento executivo que os monolingiies. A explicacion disto poderia ser que
cando un individuo ¢ bilingiie, necesita usar habilidades inhibitorias con mais fre-
cuencia cando esta falando, xa que necesita tomar unha decision consciente de non
usar palabras dun idioma que non sexa o que esta falando. A maioria dos estudos sobre
bilingiiismo e autismo baséanse en mostras pequenas e os resultados distan moito de
ser concluintes; con todo, expofien a cuestion de que quizais o proceso de pensamento
dos nenos bilingiies pode ser diferente ao dos nenos monolingiies.

Este cofiecemento emerxente non influiu necesariamente nos xuizos profesio-
nais, xa que varios profesionais que traballan no campo ainda aconsellan as familias
bilingiies que s6 usen un idioma cando falen cos seus fillos no espectro do autismo.
Algunhas familias informaron que cando os nenos non estan expostos ao seu idioma
materno, non poden participar en discusions e actividades familiares, ou falar con
algiins membros da stia familia que s6 falan un idioma (Kremer-Sadlik, 2005) e que
isto pode impactar na stia identidade cultural (Howard et al., 2019). Alglns inves-
tigadores tamén atoparon que os pais bilingiies dubidan en usar mais dun idioma
cos seus fillos debido ao status social do idioma dominante e porque senten que o
seu fillo pode non ser capaz de aprender mais dun idioma (Howard et al., 2019).
Este medo as habilidades dos nenos e ao posible impacto cognitivo a miudo estivo
influenciado polo asesoramento profesional. Se ben o bilingiiismo pode ser un factor
integral para as comunidades étnicas recen inmigradas, tamén pode ser un problema
para os grupos étnicos existentes que viven en Espafia, por exemplo, aqueles que
falan galego e castelan.

Existe unha investigacion limitada sobre o que seria unha boa practica para traba-
llar con nenos bilingties no espectro do autismo, pero a literatura existente suxire que
¢ importante centrarse en ambos os idiomas (Thordardottir, 2020) para desenvolver
as habilidades de comunicacion do neno e a sua identidade cultural. Con todo, na
actualidade existen moi poucos recursos ou estratexias para axudar os profesionais
a apoiar os nenos bilingiies no espectro do autismo. Como resultado, cando se debe
tomar a decision de utilizar medios de comunicacidn alternativos, os profesionais
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adoitan optar polo idioma dominante. Tamén se toman decisions similares na escola
cando se ensinan outras materias.

Como se pode mellorar a situacién?

E evidente a partir da discusion anterior que os antecedentes culturais dun neno
poden influir no seu acceso ao diagndstico, 4 educacion e ao apoio dispoiiible. Se ben
existe literatura emerxente que avoga pola importancia de recofiecer as diferenzas
culturais e lingiiisticas do neno en todas as etapas da prestacioén do servizo, tamén
se recofiece que a maioria dos profesionais non senten que tefien as habilidades para
satisfacer estas necesidades (Perepa ef al., 2023). Existe a necesidade de desenvolver
competencia cultural profesional no campo do autismo. Por competencia cultural
non quero dicir que todos os profesionais necesiten ter un cofiecemento profundo
de cada comunidade coa que estan traballando. Mais ben, o que se necesita ¢ unha
conciencia de que a orixe étnica e lingiiistica dun individuo poderia influir na sua
experiencia do autismo. Esta aceptacion da diversidade entre as persoas no espectro
do autismo pode levarnos a reflexionar sobre os nosos propios valores culturais e
como estes afectan os nosos xuizos profesionais. O que, pola sua vez, pode axudar-
nos a construir mellores relacions coas familias que poden ter sistemas de crenzas e
prioridades diferentes as nosas.

Dado que a investigacion existente suxire que existen disparidades nas taxas de
prevalencia do autismo, é importante que os profesionais involucrados no proceso
de diagnostico verifiquen a sta interpretacion do comportamento do individuo cos
seus familiares ou outras persoas de antecedentes culturais similares para establecer
cales son as normas culturais dentro desa comunidade. Sen isto, existe o perigo de
diagnéstico erroneo ou subdiagnostico de autismo entre os nenos de comunidades
étnicas minoritarias. Este proceso de verificacidon cruzada non sé é relevante para os
médicos, sendn tamén para os profesionais que traballan noutros campos, como a
educacion. Como a investigacion no campo suxire que € posible que algunhas per-
soas no espectro do autismo non poidan xeneralizar as habilidades aprendidas, o que
un neno pode facer nun contorno escolar pode non ser representativo do que fai no
fogar e, polo tanto, verificar coa familia sobre as habilidades do neno nun contexto
diferente ¢ importante. Isto volvese especialmente importante cando as expectativas
culturais e lingiiisticas difiren entre o fogar e a escola e, polo tanto, as habilidades
que require o neno tamén varian.

Dado que a comprension cultural do autismo varia en todo o mundo, xunto co
que se consideran habilidades importantes para que o neno aprenda, é probable que
as preocupacions, expectativas e prioridades que tefien as familias dunha comuni-
dade étnica minoritaria sexan diferentes das que poidan esperar os profesionais que
non pertencen a esa mesma comunidade. Polo tanto, ¢ importante non asumir o que
as familias queren ou lles preocupa; e involucrar a familia nunha discusion aberta.
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Tamén é importante ser consciente de que a xerarquia profesional € mais importante
nalgunhas culturas que noutras. Isto significaria que & familia no lle resultara facil
expresar os seus puntos de vista a un profesional que se considera superior a eles. E
necesario explorar formas alternativas de comunicacion en lugar dunha estrutura de
reunion formal en tales situacions. E posible que a diferenza nas visions do mundo
signifique que negociar os obxectivos e 0 apoio acordados requira mais tempo e al-
guns axustes por parte dos profesionais.

Ao seleccionar obxectivos ou enfoques de intervencion, os profesionais tamén
deben reflexionar sobre a importancia destes para o individuo dentro do seu contex-
to cultural e social. Isto é especialmente certo para o adestramento en habilidades
sociais, xa que estan moi contextualizados. Pero este tamén pode ser o caso das
habilidades de comunicacion e as habilidades da vida diaria. Para algunhas persoas
no espectro do autismo, as suas outras identidades, como a cultural, a relixiosa ou a
sexual, poden ser mais importantes para eles. En tales casos, debemos brindar opor-
tunidades para que estas persoas exploren estas identidades e proporcionarlles a in-
formacion necesaria e os modelos apropiados que deben seguir, cando sexa posible.

A maioria dos enfoques do autismo desenvolvéronse con individuos monocultu-
rais e, se ben poden considerarse enfoques baseados na evidencia, ¢ posible que non
sexan adecuados para nenos de comunidades étnicas minoritarias porque son con-
trarios aos modelos de traballo da sua familia. Novamente, ¢ importante ser flexible
e negociar os enfoques apropiados xunto cos membros da familia para garantir que
a familia siga os enfoques e que se poida formar unha verdadeira colaboracion coa
familia. Tamén valeria a pena reflectir canto o sistema escolar e as regras escolares
recofiecen a diversidade dos estudantes que asisten 4 escola.

Conclusion

Acéptase que o autismo ocorre en todas as culturas e grupos étnicos. A nosa iden-
tidade esta formada por diversos factores como a relixion, o idioma, a nacionalidade e
a etnia. Con todo, a maior parte da investigacion sobre o autismo non presta atencion a
estes factores ata hai pouco. Isto levounos a unha situacion na que os profesionais que
traballan no campo non tefien as habilidades ou os recursos necesarios para traballar de
maneira efectiva con nenos de comunidades étnicas minoritarias. E necesario realizar
mais investigacions para comprender as experiencias das persoas das comunidades
étnicas minoritarias e as stias familias e desenvolver recursos baseados neste coilece-
mento. Mentres tanto, os profesionais que traballan con estes nenos e as stias familias
deben ser mais conscientes do impacto dos seus propios valores, crenzas e actitudes
culturais nos seus xuizos profesionais. Como a maioria das intervencions e enfoques
do autismo tampouco se centraron nos aspectos da diversidade, é posible que se requira
unha planificacion e negociacion coidadosas dos obxectivos e unha adaptacion flexible
das intervencions para proporcionar unha educacion inclusiva sobre o autismo.
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Asociacion de pais de persoas con trastornos do espectro do autismo
Autismo Sevilla

A Estratexia Rexional de Intervencion en Zonas Desfavorecidas fomentou
grandes innovacions na intervencion social en Andalucia. Ademais de facili-
tar o desenvolvemento de itinerarios personalizados de insercion sociolaboral
para persoas residentes en zonas desfavorecidas, puxo sobre a mesa a necesi-
dade e a esixencia dun traballo colaborativo e en rede entre administracions
publicas e entidades do terceiro sector de accion social, orientado a trans-
formacion comunitaria. Esta filosofia transformadora transcendeu e permeou
cara ds organizacions e a sua cultura, a través do enfoque de arquitectura
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causal, promovendo un modelo integrado de intervencion. Nas seguintes lifias
exponse a experiencia de Autismo Sevilla desde a stia participacion no deseiio
dos plans locais ata a execucion dos proxectos enmarcados na estratexia, des-
tacando os seus resultados clave.
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Introducion

A comunidade andaluza estivo historicamente comprometida cunha politica social
que busca reducir as desigualdades e promover a igualdade de oportunidades. Desde
a aprobacion do primeiro Estatuto de autonomia para Andalucia (1981) e a través dos
diferentes desenvolvementos normativos tratouse de mellorar a educacion, a saude e
o sistema de servizos sociais, co obxectivo de protexer os sectores mais vulnerables
da sociedade. Con todo, en Andalucia, hai zonas nas que, polas suas especiais carac-
teristicas, os resultados destas politicas foron insuficientes. Isto obrigou a desenvolver
unha serie de medidas extraordinarias que, coordinadas entre si, buscan unificar os re-
cursos dispoiiibles para abordar estas desigualdades nas zonas mais desfavorecidas da
rexion andaluza. Entre elas, pode destacarse o antigo Plan de barriadas de actuacion
preferente!, as zonas con especial problematica social e as zonas con necesidades de
transformacion social 2, cuxos obxectivos eran posibilitarlle 4 poboacion os mecanis-
mos necesarios para a promocion e o desenvolvemento das stias capacidades; darlles
resposta s carencias e necesidades; e detectar as barriadas que necesitan estas accions
priorizando en razon de urxencia dos problemas que lles afectan.

Desde a stia constitucion en 1978, Autismo Sevilla, como asociaciéon provincial
de nais e pais de persoas con Trastorno do Espectro do Autismo (en diante TEA),
veu prestando servizos dirixidos a persoas no espectro do autismo ¢ as suas familias,
de maneira especifica e individualizada. Ben a través da intervencion psicosocial ou
logopédica personalizada, ben como usuarias de servizos (educativo, terapéutico, de
lecer e tempo libre, de respiro familiar e de orientacion laboral e prelaboral), o foco
estivo sempre na persoa con autismo e a sta familia, como unidade basica de aten-
cion e intervencion (Casado e Guillén, 1986; Gomez, 2016; Diaz Jiménez, 2018), sen
considerar as familias nun contexto mais amplo e sen coordinar outras actuacions
especificas que poidan darse ao mesmo tempo no ambito familiar (garantia alimenta-
ria, infravivenda, desemprego, toxicomanias, entre outras) de maneira integral. Estas
accions tiveron, por tanto, impactos exclusivos a nivel individual e familiar, sendo
irrelevantes e invisibles na comunidade mais préoxima.

A partir de 2018, comeza o deseflo da Estratexia Rexional Andaluza para a Cohe-
sion e Inclusion Social (en diante, ERACIS)? que da como resultado a elaboracion dos
plans locais en centenares de municipios de Andalucia.

1 Plan de barriadas de actuacion preferente (1989) Dispoiible en lifia: https://www.juntadeandalucia.es/
boja/1989/79/1. Recuperada o 18/04/2023.

2 Zonas con especial problematica social (1993) e zonas con necesidades de transformacion social (1998)
Dispoiiible en lifia: https://www.juntadeandalucia.es/export/drupaljda/Presentacion_proyecto.pdf. Recu-
perada o 18/04/2023.

3 Estratexia Rexional Andaluza para a Cohesion e Inclusiéon Social (2018). Dispoiiible en lifia: https:/
www.juntadeandalucia.es/sites/default/files/2020-12/Estrategia_Regional Cohesion_Social-web.pdf.
Recuperada o 18/04/2023.

36



Angélica Gutiérrez-Gonzdalez et al.

Os puntos mais relevantes da ERACIS son:

1.- Enfoque territorial: enfocase en zonas urbanas especificas, seleccionadas en
funcién dunha serie de indicadores socioecondmicos e demograficos que apun-
tan a unha situacion de exclusion social.

2.- Enfoque integral: aborda a exclusion social de maneira integral, abarcando
aspectos como o acceso ao emprego, a educacion, a vivenda, a satde e a segu-
ridade.

3.- Coordinacion interinstitucional: Iévase a cabo a través da coordinacion de dife-
rentes administracions publicas e axentes sociais, como os concellos, a Xunta
de Andalucia, as organizacions non gobernamentais e as empresas.

4.- Participacién cidada: promove a participacion cidadd como un elemento clave
para lograr unha intervencion efectiva e sustentable na loita contra a exclusion
social.

5.- Investimento econémico: conta cun investimento econémico significativo para
a realizacion de proxectos e programas especificos nas zonas seleccionadas,
asi como para a formacion e capacitacion de profesionais que traballan na
estratexia.

En ERACIS definense as zonas de actuacion como: “aqueles espazos urbanos cla-
ramente delimitados, en cuxa poboacion concorran situacions estruturais de pobreza
grave e marxinacion social, € nos que sexan significativamente apreciables problemas
nas seguintes materias:

* Vivenda, deterioracion urbanistica e déficit de infraestrutura, equipamento e
servizos publicos.

» Elevados indices de absentismo e fracaso escolar.

+ Altas taxas de desemprego xunto a graves carencias formativas profesionais.
+ Significativas deficiencias hixiénico-sanitarias.

* Fendmenos de desintegracion social. (ERACIS, 2018)

A ERACIS pon en marcha unha nova forma de intervencion asentada no enfoque
integral e comunitario desde unha perspectiva comprensiva da complexidade da ex-
clusion social como proceso. En particular, a elaboracion da estratexia coincide en
moitos municipios coa preparacion de plans sectoriais, como o Plan local de satde*
da cidade de Sevilla, que mostra ademais datos moi significativos respecto de persoas

4 Dispoiiible en lifia: https://www.sevilla.org/servicios/servicio-de-salud/plan-de-salud/plan-local-de-salud-
sevilla-y-distritos-municipales. Recuperado o: 18/04/2023.
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en situacion de dependencia e persoas con grao de discapacidade recofiecido, o que
converte a estas variables en elementos clave para ter en conta. Isto unido 4 participa-
cion das entidades sociais como eixe para a implantacion da estratexia, propicia que
Autismo Sevilla sexa un axente activo no desenvolvemento tanto dos plans locais
como do desenvolvemento da estratexia a nivel provincial.

Entendendo a discapacidade como un fluxo sistémico

A gran maioria das organizacions sen fins de lucro de accion social operan en silos
sectoriais e enfocanse en problemas sociais especificos, o que limita a sua capacida-
de para abordar a dinamica social subxacente que contribte a eses problemas (Diaz
Velazquez, 2008; Iafiez, 2009; Gémez, 2016; Diaz Jiménez, 2018). E dicir, o habitual
¢ que as organizacions de atencion a discapacidade desempefien un papel vital na
promocién de cambios substantivos e duradeiros nos sistemas nos que se situan os
problemas especificos da discapacidade. Estas organizacions normalmente dedicanse
a proporcionarlles servizos e apoio as persoas con discapacidade e s suas familias, e
tamén traballan para influir nas politicas e practicas sociais que lles afectan as persoas
con discapacidade. Isto significa traballar en colaboracion con outros actores clave,
como gobernos, empresas, organizacions da sociedade civil e a comunidade en xe-
ral, centrandose especificamente en problemas e dificultades do colectivo. Pero que
ocorreria se unha organizacion especifica de atencion a persoas con TEA se introduce
como actor principal en dindmicas de construcion de redes de vecifianza e na promo-
cion de cambios sistémicos mediante arquitectura causal?

A arquitectura causal (Pearl, 2009; 2018) ¢ un enfoque analitico que identifica
os factores clave que contribuien a un problema social e como interactian entre si.
Ao comprender os factores subxacentes e como interactian, as organizacions poden
desefiar intervencions mais efectivas e sustentables. Por exemplo, a exclusion social
das persoas con TEA pode ser o resultado dunha variedade de factores, incluida a falta
de acceso a servizos basicos como a atencion médica e a educacidn, asi como a dis-
criminacion e o estigma social. Ao utilizar a arquitectura causal, as organizacions de
atencion a discapacidade poden identificar os factores clave que contriblien a exclu-
sion social e desefiar intervencions que aborden estes factores de maneira integrada.
Ademais, as organizacions poden traballar para construir alianzas e colaborar con
outras organizacions que traballan en temas relacionados. Isto pode axudar a abordar
a dindmica social subxacente que afecta as persoas con TEA e promover un cambio
sistémico a nivel social. Coa participacion no desefio e na execucion dos plans locais
de intervencion en zonas desfavorecidas, Autismo Sevilla propon impulsar ese cam-
bio sistémico baseado en arquitectura causal que se alimenta da sta participacion
directa e activa na construcion de redes de vecifianza. As organizacions de atencion
4 discapacidade tefien unha posicion nica para abordar estes desafios e mellorar a
dinamica social subxacente que lles afecta as persoas con discapacidade. Se a dis-
capacidade a fai o contexto social e a falta de adaptacion dos sistemas 4 condicion e
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caracteristicas das persoas, debemos afrontar esas dinamicas para mellorar a calidade
de vida e as politicas de igualdade respecto das persoas con discapacidade. Desta
forma, mediante a stia participacion na ERACIS e nos plans locais, Autismo Sevilla
expon os seguintes ingredientes:

1.

O ambito de discapacidade, e especificamente a atencion de persoas con TEA,
¢ un sector xerador neto de emprego no marco da economia dos coidados® no
que non ¢ facil atopar persoal especializado.

Os TEA son unha discapacidade invisibilizada socialmente con grandes difi-
cultades diagnosticas e de atencion, especialmente nas zonas desfavorecidas.

As organizacions de atencion a persoas con discapacidade, no marco do mode-
lo social e de dereitos, deben considerar prioritaria a intervencion no contexto
para que a construcion de redes incorpore de inicio a accesibilidade, inclusion,
a equidade e a diversidade como principios intrinsecos da arquitectura.

A poboacion residente en zonas desfavorecidas sofre un nivel de desemprego
e precariedade laboral mais altos que a media, debido principalmente a me-
nores oportunidades de formacion, a maiores dificultades de conciliacion e a
que, polo xeral, son persoas en situacion Non Take-Up (NTU)®. Esta cuestion
evidénciase nos datos do mencionado Plan local de saude da cidade de Sevilla,
onde se mostra como a poboacion en situacion de dependencia recofiecida ofi-
cialmente e que recibe prestacions do catalogo de prestacions da Lei de promo-
cion da autonomia persoal e atencion a persoas en situacion de dependencia,
¢ notablemente inferior en zonas desfavorecidas, en comparacion con outras
zonas da cidade. E dicir, non é que haxa menos poboacién nesta situacion de
dependencia, sen6n que non o solicitan.

A complexidade das problematicas que enfronta a poboacion residente en zo-
nas desfavorecidas impide priorizar a atencion da discapacidade. Loxicamen-
te, se non esta garantida polo menos unha comida ao dia, vivimos en pobreza
enerxética, situacion de privacion material severa ou existen problemas de
adiccions ou coa xustiza, a discapacidade non € o principal problema do fogar.

Os sistemas de proteccion social e as estruturas vecifais son nodos convertibles
en hubs que intensifiquen as conexions e a densidade de relacions. Cantos mais
nodos tefla unha rede e maior densidade tefian as suas conexions, mais fortes
seran os sistemas de proteccion das persoas en situacion de vulnerabilidade.

5 Plan de recuperacion, transformacion e resiliencia (2021). Dispofiible en lifia: https://planderecuperacion.
gob.es/politicas-y-componentes/nueva-economia-de-los-cuidados-y-politicas-de-empleo. Recuperado o
18/04/2023.

6 Enténdese por persoas en situacion Non Take-Up (NTU) aquelas que non son tomadoras da prestacion
para a que son potencialmente elixibles (EAPN, 2022).
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O enfoque outside-in thinking: clave para o cambio de cultura organizacional

A antropoloxia das organizacions (Lopez, 2017) é unha rama da antropoloxia
social que se enfoca en estudar as organizacions humanas, desde unha perspectiva
cultural. Esta disciplina busca comprender as complexas interaccions que se dan no
interior das organizacions, asi como as relacions entre os individuos e os grupos que
as conforman, co obxectivo de identificar as dindmicas e os procesos culturais que
infltien no seu funcionamento.

Desta forma, buscase obter unha comprension mais profunda e holistica das di-
namicas organizacionais, o que pode axudar a identificar oportunidades de mellora
¢ a desenvolver estratexias mais efectivas para a xestion das organizacions. Neste
sentido, as organizacions poden clasificarse como:

1. Organizacidns cara a dentro, aquelas que tenden a centrar a sta atencion e
recursos nos seus propios obxectivos internos, como a eficiencia, a rendibi-
lidade, a produtividade, o crecemento interno, a cultura organizacional, entre
outros. Estas organizacions adoitan estar mais orientadas cara 4 xestion interna
dos seus recursos, e poden ter menos interaccion coa sia contorna externa.

2. Organizacions cara a fora, as organizacions que se preocupan polas stias con-
tornas mais proximas son aquelas que consideran importante establecer unha
relacion positiva coa contorna na que operan, incluida a comunidade local e
outros grupos de interese. Estas organizacions poden ter un maior enfoque na
responsabilidade social e ambiental, e poden buscar formas de contribuir ao
benestar da sua comunidade e do medio ambiente.

En xeral, estas ultimas, tenden a ter unha visién mais ampla e a longo prazo, e
poden estar mais abertas a colaborar con outros actores da contorna para lograr obxec-
tivos comuns. O pensamento de fora cara a dentro (en inglés, outside-in thinking) é
unha forma de abordar a xestion das organizacions que se enfoca nas necesidades, ex-
pectativas e demandas dos clientes e outros grupos de interese externos a organizacion
(Manning e Bodine, 2012). En lugar de partir dos obxectivos e recursos internos da
organizacion, o pensamento de fora cara a dentro comeza por analizar e comprender
0 contexto externo no que opera a organizacion, para logo adaptar e axustar a sua
estratexia e operacions para satisfacer as necesidades e expectativas dos clientes e
outros grupos de interese. Este enfoque busca poiier o cliente no centro das decisions
da organizacion, e pode axudar a identificar oportunidades de innovacion e mellora
na forma en que a organizacion interactia coa siia contorna (Goodman, 2014). Baséa-
se na idea de que, para ter éxito a longo prazo, as organizacions deben comprender
e adaptarse continuamente 4s necesidades e expectativas dos seus clientes e outros
grupos de interese externos (Ries, 2017). Este enfoque implica a recompilacion de
informacion e a retroalimentacion constante dos clientes e outros grupos de interese,
asi como a capacidade de adaptarse e axustarse rapidamente aos cambios no mercado

40



Angélica Gutiérrez-Gonzdalez et al.

e na contorna empresarial. Alguns dos beneficios do pensamento de fora cara a dentro
incliien unha maior satisfaccion do cliente, a sua fidelidade do cliente, o crecemento
da organizacion, a mellora da eficiencia e a construcion dunha reputacion positiva e
unha marca forte (Manning e Bodine, 2012; Goodman, 2014; Ries, 2017). Sen dubi-
da, a crise sanitaria da Covid-19 tivo un impacto significativo nas organizacions sen
animo de lucro e moitas delas tiveron que adaptarse rapidamente a unha situacion
cambiante para continuar prestando servizos vitais 4s comunidades que atenden. E o
caso de Autismo Sevilla non foi diferente. Co desefio e a implantacion do proxecto
ERACIS, Autismo Sevilla viviu a sua propia metamorfose: de organizacion cara a
dentro a organizacion cara a fora, impulsando unha cultura organizacional que busca
adaptar e axustar a estratexia e as operacions da organizacion para satisfacer as nece-
sidades e expectativas dos clientes e outros grupos de interese externos, co obxectivo
de mellorar a relacion con eles e o rendemento da organizacion.

A sua participacion na estratexia supuxo comprender mellor as necesidades e ex-
pectativas da comunidade da que forma parte, e adaptar os seus programas e servizos
para satisfacer esas demandas.

A construcion de redes de relacions en vecifianzas como resposta efectiva para abordar
as dindamicas sociais subxacentes que afectan as persoas con TEA: resultados clave.

Mediante a sta participacion en ERACIS e os plans locais, Autismo Sevilla im-
pulsou cinco actuacions concretas, baseadas no desenvolvemento sistémico e a arqui-
tectura causal:

Actuacions Subactuaciéns
1. Constitucion de equipos multidisciplinares

2. Deteccion de poboacion TEA en zonas | a. Formacion especifica de deteccion a siste-
desfavorecidas mas de saude, educacion, emprego e servi-
Z0S sociais.

b. Poboacion beneficiaria dos itinerarios in-
dividualizados de insercion sociolaboral.

c. Programa de bolsas que permita a total
gratuidade da elaboracion de informes de
diagndstico e orientacion.

d. Puntos de informacion sobre o TEA esta-
blecido de forma permanente en zonas.

3. Desenvolvemento comunitario, interlocu-
cidén con asociacions vecifiais, culturais,
peilas e lideres de barrios. Impulso de
actividades comunitarias e integracion en
actividades vecinais

4. Intermediacion laboral

5. Participacidon en mesas locais de partici-
pacion e coordinacion interadministrativa

Taboa 1. Actuacions e subactuacions levadas a cabo en ERACIS por Autismo Sevilla. Fonte:
elaboracién propia.
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Os

l.-

resultados clave en cada unha das actuacions e subactuacions son os seguintes:

Constitucion de equipos multidisciplinares en cada zona para o desenvolve-
mento de itinerarios individualizados de insercion sociolaboral, de poboacion
desempregada residente en zonas desfavorecidas, na economia dos coidados e,
especificamente, na atencion e coidados de persoas con TEA. Mediante o des-
envolvemento de accions formativas, practicas, visitas a institucions e centros
sociosanitarios, orientacion e intermediacion. Durante as duas convocatorias
de ERACIS, o numero de equipos constituidos foron 7 cun total de 26 pro-
fesionais da rama de ciencias sociais (traballo social, psicoloxia, pedagoxia,
educacion social).

Deteccion de poboacion con TEA en zonas desfavorecidas mediante a activa-
cion de diferentes antenas:

a. Formacion especifica de deteccion a sistemas de satde, educacion, emprego
¢ servizos sociais.

b. Poboacion beneficiaria dos itinerarios individualizados de insercidon socio-
laboral.

c. Programa de bolsas que permita a total gratuidade da elaboracion de infor-
mes de diagndstico e orientacion.

d. Puntos de informacion sobre o TEA establecido de forma permanente en
zonas.

No apartado 2a, formacion especifica de deteccion a sistemas de satide, educacion,

emprego e servizos sociais, formaronse profesionais que pertencen ao terceiro sector e
aos sistemas publicos de proteccion social co obxectivo de que toda persoa tefia cofe-
cementos basicos sobre as persoas con TEA e que poidan realizar as derivacions opor-
tunas. Realizaronse catro tipos de formacidns cada unha cunha duracién de 2 horas, e
nelas participaron un total de 828 persoas, con 712 mulleres e 116 homes divididas en:
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Deteccion en TEA un total de 655 persoas, destas 574 foron mulleres ¢ 81
homes.

Satde e TEA para persoal que esté a traballar en centros de satide un total de
110 persoas, destas 85 son mulleres e 25 son homes.

Lecer para persoas que traballan neste &mbito cun total de 29 persoas, das que
23 son mulleres e 6 homes.

Muller ¢ TEA un total de 34 persoas, das que 30 son mulleres e 4 homes.
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Formacién a profesionais de sistemas de proteccion social e terceiro sector
Home Muller TOTAL
Deteccion en TEA 81 574 655
Saude e TEA 25 85 110
Lecer 6 23 29
Muller e TEA 4 30 34
Total 116 712 828
Taboa 2. Participantes nos cursos de formacion a profesionais. Fonte: elaboracion propia.
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Grifico 1. Participantes nos cursos de formacion a profesionais. Fonte: elaboracion propia.

No apartado 2b, poboacion beneficiaria dos itinerarios individualizados de in-
sercion sociolaboral, levaronse a cabo 23 edicions do Curso de atencion directa, en
modalidade en lifia. O obxectivo desta formacion é adquirir cofiecementos para unha
boa practica, ética e de calidade no ambito da discapacidade en xeral e do autismo en
particular, cunha duracion de 60 horas teoricas. Un total de 629 persoas terminaron a

formacion con éxito, destes, 90 son homes e 539 mulleres.

Curso de atencion directa a persoas con discapacidade

Home 90
Muller 539
Total 629

Taboa 3. Participantes nos cursos de atencion directa.
Fonte: elaboracion propia.
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Curso atencion directa para traballar con persoas con

discapacidade

BHOME BMULLER BTOTAI

Grifico 2. Participantes nos cursos de atencion directa.
Fonte: elaboracion propia.

Con respecto ao apartado 2c, o desenvolvemento dun programa de bolsas que
permita a total gratuidade da elaboracion de informes de diagnostico e orientacion,
desde Autismo Sevilla foi unha prioridade diagnosticar e ofrecerlles apoios as persoas
e familias de persoas con TEA, motivo polo cal se atenderon a familias con alglin
membro con TEA residentes en zonas desfavorecidas, sen custo ninglin para elas. Asi
un total de 89 familias foron acompafiadas nestes procesos e realizaronse actuacions
de asesoramento a 72 familias e 17 diagnosticos.

No apartado 2d, levaronse a cabo 5 puntos de informacion.

3. No apartado 3, Desenvolvemento comunitario, interlocucion con asociacions
vecifiais, culturais, pefias e lideres de barrios. Impulso de actividades comunitarias e
integracion en actividades vecifiais. Realizaronse talleres de sensibilizacién comuni-
taria, alcanzaronse a 2.087 persoas:

» Dia discapacidade 455 persoas
* Dia de Sindrome de Asperger de 210 persoas
* Dia do Autismo de 1.422 persoas
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Talleres de sensibilizacion
Dia discapacidade 455
Dia da sindrome Asperger 210
Dia do Autismo 1.422
Total 2.087

Taboa 4. Persoas alcanzadas polas accions de sensibilizacion.

Fonte: elaboracion propia.
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Talleres sensibilizacion

e’
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TOTAL

Grafico 3. Persoas alcanzadas polas accions de sensibilizacion.
Fonte: elaboracion propia.

4. No apartado 4, Intermediacion laboral, interlocucion con empresas de cada
zona. Unha parte moi importante no proxecto foi a intermediaciéon con empresas,
e sobre todo, que cofiezan a Autismo Sevilla. A verdadeira implantacion provincial
realizase a través de cada un dos municipios presentes na provincia e iso implica
visitar, promover reunions ¢ que, a partir destas, se xeren impactos. Asi, contactouse
con mais de 100 empresas en total e realizaronse uns convenios de colaboracion de
46 empresas.

5. No apartado 5, participacion en mesas locais de participacion e coordinacion
interadministrativa como mesas de emprego, satde, educacion, infanciaetc. Partici-
pouse 9 mesas e en 160 reunions divididas da seguinte maneira:

* Comisions locais, 10 reunidns

* Saude, 12 reunions

» Emprego, 25 reunions

* Menores, 17 reunions

* Educacion, 11 reunions

» Terceiro sector, 5 reunions

» Servizos sociais, 75 reunions
 Intervencion sociofamiliar, 4 reunions
» Habitat e convivencia 1 reunion
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Mesas e reunions
Comisions locais 10
Saude 12
Emprego 25
Menores 17
Educacion 11
Terceiro sector 5
Servizos sociais 75
Intervencion sociofamiliar 4
Habitat e convivencia 1
Total 160

Taboa 5. Mesas e Reunions. Fonte: elaboracion propia.

3 E REUNIONS

B Comisions Locais @ Saude @ Emprego
Menores @ Educacion @ Terceiro Sector
B Servizos Sociais B Intervencion Sociofamiliar @ Habitat e convivencia
@ Total
Grifico 4. Mesas e reunions. Fonte: elaboracion propia.
Conclusions

1.- ERACIS como instrumento de politica social abordou a exclusion social e a
discriminacion que enfrontan as persoas con discapacidade ao mellorar o acce-
SO a servizos e recursos basicos, alentando a inclusion e a participacion social
e reducindo o estigma e a discriminacion, & vez que consolidaban as estruturas
de gobernanza dos propios barrios.

2.- A participacion de Autismo Sevilla evidenciou que as politicas de reforma e a
construcion da rede de relacions de veciiianzas poden ser efectivas para abor-
dar a dinamica social subxacente que afecta as persoas con TEA, promover un
cambio sistémico na sociedade e evitar situacions Non Take-Up (NTU) que
devefien en exclusion.
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3.- As politicas impulsadas coa estratexia ERACIS incluiron medidas para mello-
rar o0 acceso a atencion médica, 4 educacion e ao emprego para as persoas con
TEA e as suas familias.

4.- Desde Autismo Sevilla fomentouse a inclusion social e a participacion na co-
munidade local, as persoas con discapacidade e as stias familias puideron estar
mais integradas e conectadas coa stia contorna, o que, sen dubida, repercutiu
favorablemente en fortalecer as suas redes de apoio e a accesibilidade aos sis-
temas de proteccion social.

5.- A construcion da rede de relacions de vecifianzas tamén axudou a reducir o
estigma e a discriminacion cara as persoas con discapacidade ao fomentar a
educacion e a conciencia sobre a discapacidade e as capacidades das persoas
con TEA.

O enfoque de arquitectura causal e outside-in thinking facilitou a transformacion
da cultura organizacional de Autismo Sevilla, historicamente conformada como
organizacion cara a dentro, para construirse de maneira innovadora nunha orga-

(@)
1

nizacion cara a fora, con implantacion real no territorio e sinerxias simbioticas
que enriquecen e reforzan o tecido asociativo na provincia de Sevilla.
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RESUMO

O ROL DO PSIQUIATRA PSICOTERAPEUTA NO
ACOMPANAMENTO E TRATAMENTO
DO PACIENTE CON AUTISMO

Tali Vaimberg Lombardo'

O autismo ou os autismos, tal como actualmente os denominamos, como
alteracion neurobioloxica e que afectan o sistema nervioso e o funcionamento
cerebral, sobre os cales descofiecemos as suas causas e orixes, salvo a impli-
cacion xenética dalguns casos, son actualmente unha condicion de vida ou
unha neurodiversidade, que non podemos curar, que se manifestan e con ne-
cesidades que cambian en cada unha das etapas da sua vida conxuntamente
as experiencias e apoios adquiridos.Un dos tratamentos que podemos utilizar
son os psicofdarmacos, como sostén dalguns sintomas ou comorbilidades. O
modo de administrar, pensar e acompariar a toma de tratamento psicofar-
macoloxico, vai ser diferente en tanto que este sexa pensado desde o rol do
psiquiatra psicoterapeuta de orientacion dinamica.

Palabras clave: Autismo. Psiquiatria e Psicoterapia psicodindmica. Psicofar-
macoloxia.

Introducion

O autismo ¢ unha condicion moi heteroxénea que require, como clinicos, forma-

cioén na comprension mental do funcionamento do paciente, experiencia na observa-
cion de casos e conecemento do desenvolvemento dunha persoa tanto na primeira in-
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fancia como nas distintas etapas da vida. Na mifia practica clinica, os Glltimos dez anos
no Centro Educativo e Terapéutico de Carrilet, puiden ver infinidade de casos. Desde
nenos, adolescentes ou adultos, francamente afectados con grandes impedimentos
nas suas vidas, a outras que tefien unha vida auténoma que desde que descubriron a
sua condicion, puideron rescatar os aspectos positivos das stias diferenzas individuais
para poder adaptarse favorablemente (1).

As dificultades que fun atopando ao longo da mifa traxectoria, recaen en diversos
factores. O aumento de prevalencia de casos e especificamente o aumento de detec-
cion de casos en persoas adultas que non foran diagnosticadas na infancia, o estudo e
cofiecemento do perfil de autismo feminino que nos fai comprender que moitas desas
mulleres pasan desapercibidas durante anos e con moito sufrimento acumulado e,
que a heteroxeneidade da clinica das persoas TEA nos obriga a pensar tratamentos e
acompafiamentos individuais como feitos a medida. Todo iso representa un reto para
establecer un patron xeral.

Diferentes apoios para as persoas con autismo.

A natureza, intensidade e extension dos apoios sera diferente para cada individuo,
e variara segundo a idade ¢ a capacidade, asi como pola contorna fisica, emocional e
social na que viven as persoas. Ante todas estas variables foi un reto e unha necesida-
de ir aprendendo a colocarnos como psiquiatras e psicoterapeutas que ademais vimos
dunha orientacion psicodinamica.

Desde a nosa orientacidn, non sé entendemos o malestar psiquico desde unha
vision neurobioldxica, pois o cofiecemento da psicoterapia psicodinamica permite-
nos acompanar o paciente para desenvolver unha maior conciencia de si mesmo, a
resolver conflitos internos e a establecer relacions mais saudables consigo mesmo e
cos demais. Teremos presente a historia do paciente, as suas relacions temperas, os
conflitos inconscientes ¢ os seus mecanismos de defensa e, toda esta comprension,
permitiranos xunto co paciente e tamén a sua contorna, explorar e resolver conflitos.

Hai algo do que apunta Alberto Lasa no seu ultimo libro E/ Autismo una perspec-
tiva integradora y psicodinamica (2), que creo que debemos pensar entre todos. El
expon se non se estara “neuroloxizando” a psiquiatria nun momento onde hai tantos
avances neurocientificos e téndese a buscarlle explicacions neurofisioloxicas ao sufri-
mento psiquico. No terreo da infancia e a adolescencia estase tendendo a simplificar
e categorizar. Se o fallo é un desaxuste neuroquimico, A solucion e tratamento pasa
polo uso de psicofarmacos?

Pero o autismo, como di el, “non cede ante simplificacions”, escapa a unha teoria que
poida explicalo situando o problema nunha desconexion cerebral localizada, un xene ou
desaxuste de neurotransmisores. Os estudos apuntan que a sua orixe causal reune toda a
complexidade do cerebro, a xenética e o papel organizador da contorna humana.
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Os avances na investigacion neurobioloxica son elementais, pero tamén o é o
poder pensar como atendemos os profesionais ante esta variabilidade etioldxica e a
consecuencia, a variabilidade na evolucion e o progndstico. Asi mesmo, ter presente
como se situa o individuo na sociedade, na comunidade é elemental 4 nosa forma de
entender a persoa.

Temos moi claro, no tratamento da infancia, que para poder acompaifiar a un neno
debemos coordinarnos entre todos os dispositivos que forman parte da vida do peque-
no (familia, coidadores, escola, psicopedagogos, terapeutas, pediatras...), pero todo
iso deixa de existir cando o paciente adquire a maioria de idade. Que sucede pois coa
comunidade? O psiquiatra esta tendendo a asumir demasiados roles para o pouco tem-
po que dispén e téndese a simplificar as stas funcidns naquilo que parece madis custo
eficiente. Entendemos que hai unha fragmentacion no sistema e que debemos, entre
todos, axudar a que isto non suceda para acompaiiar mellor as persoas.

Considero que a medicacion ¢ unha opcion e, en todo caso, representa aproxi-
madamente o 25 % do tratamento. Esta debe ir dirixida a soster algiins sintomas
especificos que aparecen no desenvolvemento da persoa con TEA ou das suas co-
morbilidades e, sempre ir da man doutros tratamentos psicoterapéuticos, acompaifia-
mentos terapéuticos, traballo ocupacional, que lle permita 4 persoa vivir con menos
nivel de ansiedade.

Como usamos os tratamentos psicofarmacoléxicos desde unha perspectiva
dinamica?

Despois dos anos de asistencia e da lectura de estudos creo importante remarcar
que debemos entender o tratamento psicofarmacoléxico como un soporte ante de-
terminados sintomas ou comorbilidades varias, pero nunca como o Unico tratamento
posible (3, 4). A tendencia a polimedicacion, aos reaxustes de dosificacion e & pronta
modificacion de tratamentos seria contraproducente na nosa poboacion.

E elemental un bo acompafiamento de calquera indicacion psicofarmacoldxica
debido a que imos ir atopando respostas, efectos secundarios ou interpretacions parti-
culares destas persoas. Todo iso pode deberse as particularidades neurobioldxicas, as
alteracions na absorcion e metabolismo dos farmacos, ou como captan sensorialmente
e interoceptivamente o mundo que os rodea e as dificultades na integracion e percep-
cién do propio corpo.

Alicerces cruciais serian: dar mdis tempo de resposta ante os esperados efectos
desexados, ter unha escoita mdis clara ante os efectos secundarios adversos enten-
dendo que poden desencadearse ante posoloxias mdis baixas, axudar os pacientes
para darlle significado ao que senten en relacion coa toma de tratamento e acom-
panar o proceso de diferenciar que fai que e especificamente, que xera en cada caso
particular a toma dun psicofarmaco.

51



O rol do psiquiatra psicoterapeuta...

Desde a practica clinica, se non facemos todo este proceso e o psiquiatra non se
coloca nun lugar de comprension do funcionamento mental do paciente con autismo,
pode incorrer en erros con consecuencias negativas para o paciente.

Unha das dificultades mais habituais e que representa un verdadeiro desafio nos
profesionais que atendemos persoas con autismo ¢ a realizacion dun diagnoéstico pre-
ciso (4).

Os sintomas cléasicos doutros trastornos, as comorbilidades, poden presentarse de
forma moi distinta no autismo. Por exemplo, ao diagnosticar TDHA (trastorno por
déficit de atencion e/ou hiperactividade), adoita resultarnos dificil entender se a falta
de atencion se debe a un déficit basico ou responde as dificultades sociais que afectan
a atencion compartida cos demais, ou que a actividade non concorde cos intereses
especiais das persoas.

En canto a impulsividade, poderia tamén tratarse dun fallo na comprension das
expectativas dos demais ou unha falta de cofiecemento das normas sociais. Sucede-
ranos o mesmo cando pensamos no Trastorno Obsesivo Compulsivo, os trastornos
depresivos ou de ansiedade, entre outros.

Outra dificultade que atopamos é que se ensaiaron moi poucos tratamentos en
persoas con autismo ¢ que ademais os tratamentos que adoitamos usar estan “fora de
ficha técnica” cousa que nos complica moito mais a nosa practica habitual.

Como e cando utilizar os psicofarmacos no autismo

Na actualidade, non hai evidencia cientifica de opcions de tratamentos medica-
mentosos especificos para tratar os trastornos do Espectro Autista (5), con todo, si que
existe evidencia do uso de psicofarmacos dirixidos a tratar determinados sintomas ou
grupos de sintomas e os trastornos comoérbidos de cada paciente. A evidencia actual,
revisada pola Asociacion Britdnica de Psicofarmacoloxia (BAP) (6), desaconsella o
uso rutineiro de calquera tratamento farmacoloxico para os sintomas nucleares do
autismo, pero dispofiemos de documentos de orientacion como o da BAP e as Guias
NICE (6, 7, 8) que proporcionan recomendacions sobre os medicamentos que poden
utilizarse para tratar os trastornos coincidentes mais comuns. Con todo, actualmente o
nucleo das intervencions terapéuticas nos pacientes afectados de TEA, seguen sendo
as intervencions educativas, condutuais (5) e tamén de orientacion psicodinamica.

Revisando bibliografia, a gran maioria dos pais identifican algunha melloria tras
a introducion de tratamento psicofarmacoloxico e con pouca frecuencia alertan de
aparicion de efectos secundarios dos que os mais importantes son o0 aumento de peso,
sintomas extrapiramidais e sedacion excesiva (9).

Os obxectivos dun plan de tratamento farmacoloxico poden ser moi diversos, pero
¢ recomendable ter un conxunto de sintomas como meta. Os motivos mais frecuentes
de consulta e mesmo de demanda de introducion de tratamento son: agresion (axita-
cion), condutas autolesivas, ansiedade, irritabilidade, depresion, insomnio, hiperacti-
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vidade e inatencion, inflexibilidade e condutas rixidas, clinica obsesiva, estercotipias
e perseveranza.

Para proceder a unha adecuada eleccion do tratamento sera importante fixarnos
nas estruturas mentais de cada paciente e no momento evolutivo no que se atopa o
neno xa que contemplamos que, a pesar de estar afectado do devandito trastorno,
ird evolucionando e desenvolvéndose no contexto das suas propias dificultades. Asi
deberemos ter presente, os dos, os cambios, as etapas evolutivas que cada neno vai
vivindo, para poder realizar unha adecuada lectura da clinica.

Se pensamos o farmaco desde unha orientacion dinamica, utilizamolo tamén como
obxecto que permite diminuir as ansiedades tanto do neno como dos pais ou terapeu-
tas. O neno TEA vive nun estado de indiferenciacion, sen un cofiecemento de si mes-
mo nin do outro (10). Necesita facer un proceso de individuacion para poder crecer.
Neste proceso xorden ansiedades primitivas moi invasoras que determinaran o proce-
so de desenvolvemento. Winnicot, axidanos a pensar o fairmaco como un obxecto que
lle permite a transicion ao paciente dun estado fusional a un de maior separacion (11).
Todo iso 1évanos ao proceso de individuacion, separacion e diferenciacion que permi-
tira un maior desenvolvemento no neno e tamén no marco do traballo terapéutico (12).

Compre engadir que hai pouco mais dun ano se aprobou por decreto de lei a es-
pecialidade de psiquiatria infanto-xuvenil en Espafa. Creo que se trata dunha gran
noticia esperada e reivindicada desde habia décadas por profesionais e asociacidns.
Cando se trata da poboacion infanto-xuvenil hai que afinar mais o uso de psicofar-
macos. Por iso penso que agora mais que nunca debemos entender o noso rol mais
al6 de detectar, diagnosticar e medicar. Debemos centrarnos en que o neno esta nun
proceso potentisimo de desenvolvemento que presenta sintomatoloxia, que require
que detectemos os signos de alarma, que precisa que identifiquemos se se trata dun
momento de crise ou parte dun proceso evolutivo e que necesita que elaboremos un
diagndstico de presuncion.

No medio de todo iso debemos ir escoitando o sintoma, paliar o sufrimento, dar-
lles ferramentas aos pais para poder acompafiar o proceso e sempre ter presente a parte
san, potenciala ¢ apuntalala.
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DESCRITOS POLA LITERATURA
(DE ESCRITOS POLA LITERATURA)

Josep M.? Brun *

“Aos cinco anos, dixo a tltima palabra que quedaba”
(C., sobre o seu fillo, un neno con autismo)

O presente texto pretende ser un esbozo, inevitable e afortunadamente in-
completo e singular, dese achegamento entre o relato literario —de escritores,
poetas, cantautores ou graffiteiros anonimos— e o mundo dos autismos, onde
as palabras non procuran describir un diagnostico, senon evocar un mundo de
emocions. Pero que tefien a fortuna de empatizar con estados de animo, con
aqueles elementos aos que recorremos para convivir cos demais e co propio

RESUMO

mundo. Con frecuencia, os profesionais valémonos de textos literarios para ex-
plicar mellor realidades de dificil transcricion. Tratase, por tanto, dun recoiiece-
mento a ese encontro, non sempre deliberado, ainda que si frutifero, nun ambito

L__| onde as palabras din e calan moito.
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Palabras

No mundo dos autismos, a palabra cobra unha importancia transcendental. A pa-
labra dita, a escoitada, a omitida, a suposta ou a necesitada. A vez, para describir as
proxecciéns emocionais que percibimos e recibimos e que acompaiian a convivencia
con ese mundo, botamos en falta palabras suficientemente precisas e compartibles.
Sen dubida, as que mellor atopan esa precision son aquelas persoas con autismo que
desenvolveron co tempo a capacidade de poiier en palabras aquilo que senten ou que
sentian nun pasado no que non se podian comunicar. Non se nos escapa, tampouco,
que existen artesans da palabra, especialistas en transmitir o que dificilmente se pode
concretar, cousificar nun son ou nun escrito. Os profesionais buscamos, moitas veces,
a complicidade dos seus textos para achegarnos de maneira mais acertada ou, polo
menos, mais satisfactoria ao noso propdsito, xa sexa para acompaiiar as ideas cunha
cita ou para tomar prestada de forma directa a expresion dun pensamento. Non faltan
as ocasions nas que, simplemente, atopamos que un concepto desenvolto de maneira
sisuda nos libros ou artigos clinicos xa foi formulado con anterioridade na literatura.
E, case sempre, de maneira moito mais sinxela e proxima.

Este texto pretende ser un esbozo, inevitable e afortunadamente incompleto e sin-
gular, dese achegamento entre o relato literario —de escritores, poetas, cantautores
ou graffiteiros anonimos— e o mundo dos autismos, onde as palabras non procuran
describir un diagndstico, senon evocar un mundo de emocions. Pero que tefien a for-
tuna de empatizar con estados de animo, con aqueles elementos aos que recorremos
para convivir cos demais e co propio mundo.

Desde Sukhareva (1925), pasando por Kanner (1943) e Asperger (1994) ata os
nosos dias de DSM puxose a énfase na comunicacion e as suas peculiaridades e/ou di-
ficultades 4 hora de definir o autismo e o que iso implica no vinculo e na intersubxec-
tividade, dinamitando as pontes relacionais e establecendo un estado de perplexidade
mutua. Escoiteille unha vez dicir 4 psiquiatra barcelonesa Julia Corominas (1910-
2011), unha referente para moitos de nos no intento de comprension do funcionamen-
to mental autista, que “o que madis tolea a unha persoa é non ser comprendida”.

A incomprension ¢ unha dor bidireccional: a dor de non ser entendido e a dor de
non entender. Poucas veces se mostrou con maior dureza esta dolorosa bidirecciona-
lidade que entre nenos con autismo ¢ os seus pais. Talvez iso me levou a considerar a
introducion dun artigo sobre a contorna familiar destes nenos cunha frase da cancion
There goes Johnny do musico britanico Kevin Ayers (1944-2013): “And the answers
that you need are in a language you can't read”!. Kevin Ayers foi un personaxe se-
dutor e magnético, amante do sol, do vifio e do mar, coherente coa sua filosofia da
vida, que amaba e gozaba das festas e dos amigos e tamén da musica, en primeira
lina do movemento psicodélico. Pero Kevin Ayers era tamén un poeta, un mestre das

1 E as respostas que necesitas estan nun idioma que non corieces (traducion do autor).
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palabras, capaz de sintetizar nunha frase emocions complexas e profundas. “And the
answers that you need are in a language you can't read” transpdrtanos a impotencia
por non entender, pero tamén a certeza de que existe unha resposta & que un non pode
acceder e que esa imposibilidade te condena a permanecer fora. O propio Ayers, na
sua cancion Shouting in a Bucket Blues, profunda nesa distancia: “The distance that's
between us, it just never seems to change. There's a whole mountain range of misun-
derstanding ”?. Ainda asi, a descricion mais poética e impactante desa brecha atopeina
nunha cancion de Simon e Garfunkel, America, na que o musico estadounidense Paul
Simon (1941), outro dos xenios da palabra, levaba o protagonista a dicir na stia can-
cion: “‘Kathy, I'm lost’, I said, though I knew she was sleeping 3. Dificil transmitir
a emocion de non poder acceder ao outro de maneira mais sinxela e criia. Que chega
ao outro, nesa aparente somnolencia ou ausencia, tamén era o interrogante que se
formulaba o poeta italo-arxentino Antonio Porchia (1885-1968) cando escribiu: “Sei
o que che dei, non sei o que recibiches”.

Funcionamentos

Mais al6 da incomunicacion e a incomprension —ou, precisamente, relacionado
con iso— aparece 0 pensamento concreto, compaiieiro fiel do autismo, que describiu
como ninguén o escritor arxentino Jorge Luis Borges (1899-1986) no seu relato
“Funes el memorioso”, que se publicou na coleccion de contos Ficcions, no ano 1944,
“Este [Funes], non o esquezamos, era case incapaz de ideas xerais, platonicas. Non
50 lle custaba comprender que o simbolo xenérico can abarcase tantos individuos
dispares de diversos tamanos e diversas formas; molestaballe que o can das tres e
catorce (visto de perfil) tivese o mesmo nome que o can das tres e cuarto (visto de
fronte)”. E, noutro lugar do conto: “Sospeito, con todo, que non era moi capaz de
pensar. Pensar é esquecer diferenzas, é xeneralizar, abstraer. No abarrotado mundo
de Funes non habia senon detalles, case inmediatos”. O pensamento concreto, que
entorpece a imaxinacion, a simbolizacion, a abstraccion e a creatividade non deixa de
ser en si mesmo un ataque ao propio pensamento, ao significado, aferrado a unha for-
ma que non tolera a diferenza. E que, como xa advertiu Ausias March, influente poeta
e cabaleiro valenciano do século XV, nunha concisa e contundente maxima, comporta

un alto grao de insatisfaccion: “Malament viu qui té lo pensament per enemic”*.

Os psiquiatras Esther Bick e Donald Meltzer axudaronnos a entender un pouco
mais esa concrecion en referencia 4 separacion e a diferenciacion con dous conceptos
que foron replicados por dous escritores actuais de talla mundial. Esther Bick (1902-

2 Adistancia que hai entre nés nunca parece cambiar/Hai toda unha cordilleira de malentendidos (tradu-
cion do autor).

3 “Kathy, estou perdido”, dixenlle, ainda que sabia que estaba a durmir (traducion do autor).

4 Malvive quen ten o pensamento por inimigo (traducion do autor).
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1983), psicanalista de orixe polaca, realizou importantes achegas 4 teoria kleiniana e
a comprension do neno. Entre estas contribucions, utiliza o simil da pel —psiquica—
como contedor primario; interiorizando o sentimento de ser contidos nos brazos e
mentes das stias nais, os bebés séntense unidos na sua pel. Con todo, ante a carencia
desa integracion, o bebé recorre a unha defensa como forma de proteccion omnipo-
tente e pseudoindependente, desenvolvendo unha especie de casca externa fraxil, &
que ela denomina segunda pel nun artigo do ano 1968. Un pouco mais de vinte anos
despois, o excepcional escritor Paul Auster (1947) —nacido no estado norteame-
ricano de New Xersei— publica a stia novela El Palacio de la Luna onde podemos
ler: “Houbo veces en que imaxinei que o traxe me mantifia enteiro, que se non o
levaba posto, o meu corpo voaria en pedazos. Cumpria a funcion dunha membrana
protectora, unha segunda pel que me escudaba dos golpes da vida”. Pierre Ferrari,
psiquiatra e psicanalista francés (1935-2016), ao que non lle faltaban virtudes como
comunicador, describe o fenomeno de caparazon, de segunda pel, observado nalgins
nenos autistas: “trdtase dun investimento moi particular da cortiza corporal e ds
veces da sua contorna inmediata, por exemplo a roupa. Este fenomeno tende a crear
unha especie de casca autista rixida. Podémolo entender como un intento de delimi-
tacion das fronteiras do self” .

Os lactantes, que carecen do sentido de espazo interno, establecen vinculos ad-
hesivos ao obxecto e adhirense a superficie, ao non poder identificarse coa tridimen-
sionalidade do obxecto externo. Donald Meltzer (1922-2004), nacido en Nova York
e formado profesionalmente en Londres, figura notoria polos seus profundos e inno-
vadores traballos sobre o autismo, desenvolveu a concepcion da dimensionalidade
da mente entendida como a concepcion de distintas modalidades de espazo mental,
da xeografia da fantasia e cunha correspondente dimension temporal. En palabras de
Meltzer, “identificanse coas calidades superficiais do obxecto (¢ dicir, da nai ou das
persoas significativas), que serian vividas sen interior”. Un funcionamento bidimen-
sional, propio do mundo autista, baseado no plano, na identificacion adhesiva, onde
falariamos de sensacions, pero non de sentimentos nin de significados, en contrapo-
sicion a unha tridimensionalidad con idea de espazo e de continente —por tanto, de
interior—, nun mesmo e nos demais, onde as persoas poderian gardar pensamentos,
significados e afectos que o neno aprende da capacidade de réverie da nai, que en
realidade axudalle a facer os pensamentos pensables.

As ideas expresadas por Ferrari e Meltzer tefien a stia réplica nunhas impresio-
nantes lifias da famosa novela O conto da criada da extraordinaria e comprometida
poetisa ¢ escritora canadense Margaret Atwood (1939): “O que necesito é unha
perspectiva. A ilusion de profundidade creada por un marco, a disposicion das formas
sobre unha superficie plana. A perspectiva é necesaria. Pola contra, so haberia duas
dimensions. Pola contra, unha viviria coa cara esmagada contra unha parede, todo
seria un enorme primeiro plano de detalles, pelos, o tecido da saba, as moléculas da
cara. A propia pel como un mapa, un grafico do insustancial entrecruzado por peque-
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nas estradas que non conducen a ningunha parte. Pola contra, vivese no momento
presente. Que non é onde quero estar”.

Onde non queren estar as persoas con autismo, adiviiia quen convive con elas, é
nun mundo infestado de incertidumes. Para a sta desgraza, ¢ certa a sentenza dou-
tro mestre das palabras, o cantautor barcelonés Joan Manuel Serrat (1943): “Non
hai un manual. O mundo das relacions e sensacions esta cheo de imprevistos”. Con
frecuencia, falase do temor das persoas con autismo aos cambios, pero seria mais
preciso afirmar que se da ante os imprevistos. Benjamin Black, o pseudéonimo que
o escritor irlandés John Banville (1945) utiliza nas suas obras do xénero de novela
negra, explica do seu personaxe no libro Las sombras de Quirke: “A Quirke non lle
gustaban as coincidencias, parecianlle defectos na estrutura do mundo e, segundo a
sua experiencia, ningunha resultaba afortunada”, palabras coas que coincidirian per-
soas con autismo, desesperadas ante a falta de lo6xica e a absurdidade imprevisible do
mundo e das persoas. Ante eses desaguisados, que mellor que opofier a continuidade
¢ a inmutabilidade a través da repeticion aseguradora? Ou, como explican as palabras
do escritor e premio Nobel turco Orhan Pamuk (1952), na stia obra Estambul: “4s
repeticions son a orixe, a garantia e a morte da felicidade . Introduce, pois, esta am-
bivalencia que comporta a repeticion. A sia cara escura reflictese mellor nas palabras
da cancion El tiempo, implacable, el que paso do sensible trobador cubano Pablo
Milanés (1943-2022): “Aferrarse as cousas detidas é ausentarse un pouco da vida” .
Talvez non resulte dificil imaxinar nese contexto a desazon de sentirse perdido, sen
saber onde aferrarse, sen referentes claros e tranquilizadores, nun mundo vivido como
unha continua ameaza. O poeta sevillano da Xeracion do 27, Luis Cernuda, acaba o
seu poema Para uns vivir cunha frase que ecoa con demoledor fatalismo: “d parte,

>

como naipe cuxa baralla se perdeu” .

Perdido, apartado ou separado voluntariamente. Carole King (1942), a cantautora
neoiorquina de voz embriagadora imaxinou un lugar onde refuxiarse de todo ese ma-
lestar nunha bela cancién, Up on the Roof:

When this old world starts getting me down/ and people are just too much for
me to face/ I climb way up to the top of the stairs/ and all my cares just drift right
into space.

On the roof, it is peaceful as can be/ and there the world below cannot bother
me/ I get away from the hustling crowds/ and all that rat race noise down in the
street...’

5 Cando este vello mundo empeza a deprimirme/ E non podo facer fronte a xente/Subo escaleiras arriba/ E
todas as mifias preocupacions desvanécense./ No tellado, tan tranquilo como pode ser/ Onde o mundo de
abaixo non me pode incordiar/ Afastome das multitudes bulliciosas/ E de todo ese ruido de competencia
feroz da rua... (traducion libre do autor).
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Non ¢ a inica que persegue un espazo para gorecerse, ainda que iso implique una
certa fuga. A nova cantautora norueguesa Aurora Aksnes (1996) contabanos na sua
cancion Runaway: “And I kept running for a soft place to fall” °.

Na frase, engade un elemento sensorial que nos achega tamén ao funcionamento
autista: non ¢ un lugar calquera, simplemente alleo, ¢ un lugar suave, abrandado,
delicado... O retiro fisico e externo que imaxinaron estas cantantes pode ter o seu co-
rrelato nunha retirada interior e psiquica, nunha desconexion emocional onde termos
como esquecemento, negacion ou disociacién toman a iniciativa. Reproduzo o edito-
rial que escribin para a revista eipea (2020) nesa lifia: “Nun aparcamento publico de
Tarragona ao aire libre, ainda que protexido por un toldo, fronte ao Mediterraneo, es-
crito cara ao mar, coma se o lector debese vir de lonxe para podelo ler, descobrese un
graffiti entre comiiias (a modestia do autor anonimo): ‘A experiencia demostra que
a realidade doe... A capacidade de esquecer non é un vicio senon unha virtude’. Non
parece un desafogo, tratase dun graffiti que reivindica —tamén xustifica— o valor do
esquecemento. Na practica clinica, existe o risco de menosprezar o esquecemento e
medir distancias cos mecanismos de defensa, que parecen torpedear o noso labor e
o ansiado anhelo de cura, prestos a deixalos en mal lugar ante o paciente ao minimo
descoido. Con todo, subsiste non pouco de sabedoria e realismo nesa defensa que nos
sabe —ou polo menos supén— fraxiles e non preparados. En mais dunha supervision
ou asesoramento debemos tranquilizar os animos de profesionais da educaciéon ou
da psicoloxia ansiosos por “abrir os ollos” a uns pais que “se empefian en non querer
ver”. Albiscamos a eses pais nunha caverna platonica, voltos de costas a unha realida-
de cegadora, excesivamente dolorosa e cegadora. E esa cegueira sobrevida parece ser
interpretada como fraxilidade e non como fortaleza, como unha covardia deliberada.

O inquieto e lucido escritor e politico republicano valenciano de finais do século
XIX e principios do XX Vicente Blasco Ibaiiez escribiu que “Temos duas forzas que
nos axudan a vivir: o esquecemento e a esperanza’ que, engadimos nos, cohabitan
nunha realidade dialéctica. Na convivencia con nenos con TEA, pais e profesionais
podémonos ver atafegados cunha certa frecuencia por ataques de desanimo, impoten-
cia e sentimentos de inutilidade. A consciencia da dureza da relacion térnase excesiva.
Forma parte do mandato terapéutico fomentar e manter a esperanza nos pais € nos
profesionais que lle atenden. Tamén no neno, a esperanza en que sera entendido e
acompafiado. Sabemos que un dos indicadores de mellora de progndstico radica na
preservacion da esperanza por parte dos pais, que non debe confundirse coa falta de
realismo. Manter a esperanza non significa non entender. Ainda que formulalo soe a
certo recurso literario, podemos preguntarnos que dose de disociacion ¢ necesaria e
terapéutica para manter a necesaria e terapéutica esperanza. Talvez, o esquecemento
non sexa mais que o fracaso da esperanza e en tal caso, no errado intento de rescatar

6 E seguin correndo, buscando un lugar suave onde deixarme caer (traducion libre do autor).
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a esperanza, debamos considerarnos corresponsables do esquecemento que queremos
combater. E posible que o noso anénimo escritor de grafitis cambiase de opinidn se
lle axudasemos a rescatar esa esperanza”.

O escritor Amin Maalouf (1949), mente preclara de palabras poderosas 4 vez
que doces, nacido no Libano e residente desde a stia mocidade en Francia, botanos
un cable neste sentido cando escribe no seu libro El viaje de Baldassare: “Mentirse
a un mesmo é, ds veces, a pasarela imprescindible para salvar o obstaculo das des-
grazas”. Algo parecido ao que expresaba o mencionado Joan Manuel Serrat noutro
momento: “Seguramente, se o ser humano lembrase todo o que foi teria mais fodido
sobrevivir. Por iso, terminamos créndonos as nosas propias mentiras”’. Medias menti-
ras son tamén eses medio recordos, medio esquecementos, que chamamos selectivos e
que o poeta senegalés Birago Diop (1906-1989) nos transmitiu a través dun proverbio
wolof: “Cando a memoria vai buscar lefia, volve co feixe que lle prace”.

Achegamentos

Como achegarnos, enton, sen ser invasivos nin presionar, sen provocar maior dis-
tanciamento, a aquel que sente como ameaza o contacto co outro? Como aproximar-
nos a alguén que, como expresaba no seu poema Non dicia palabras o propio Luis
Cernuda: “Non dicia palabras, achegaba tan s6 un corpo interrogante”? Parece que
o personaxe do escritor galego Manuel Jabois (1978) teno claro: “Para coriecer a
alguén hai que deixalo en paz”. E explica con mais detalle esa contundente afirma-
cion: “Cando corieces a alguén e déixalo en paz, voa so. O ideal é iso. Ou sexa, non
me metas na tua gaiola de observacion. Déixame fora e amariiate para seguirme e ai
atoparas a minia vida real. Cando che preguntan algo, dalgunha maneira xa estds a
pensar nas respostas”’ (no seu libro Miss Marte).

O poeta barcelonés Manuel Forcano (1968) expono de maneira mais suave no
seu libro Llibre de viatges. Benjami de Tudela: “De les fonts cal beure, no pas a la
mesura de la set, siné de [’aigua que en raja”’. Paul Auster escribia no seu libro
Mr. Vertixe: ““Se miras a cara de alguén durante o tempo suficiente, acabards por
sentir que te estdas mirando a ti mesmo’”’ que, na mesma lifia, paréceme unha maneira
diferente de afirmar que para entender e empatizar hai que dedicar tempo a observar,
sobran as présas. Esa paciente dispoiiibilidade que implica liberarse de apriorismos.
Aqui, a frase do médico e psicanalista britanico Wilfred R. Bion (1897-1979) é im-
batible cando nos propon traballar “sen memoria nin desexo”. O propio Bion, unha
das mentes mais preclaras que reflexionou sobre o funcionamento mental, ofrécenos
un dos mais exitosos encontros entre literatura e autismo ao tomar prestada de Keats
a expresion capacidade negativa. A John Keats (1795-1821) deulle tempo, a pesar da
sua prematura morte aos 25 anos, a pasar a historia como un dos principais poetas in-

7 Das fontes hai que beber, non en funcion da sede, senon da auga que mana (traducion do autor).
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gleses do Romanticismo, formando parte da escola literaria chamada Cockney xunto a
Percy Shelley ou Lord Byron, entre outros. Tamén a legarnos esa expresion que Bion
converteu en concepto basico da técnica e que nos parece tan necesaria para asumir
e tolerar as proxeccions masivas recibidas do contacto co autismo: “a aptitude para
manterse na incerteza sen esforzarse irritablemente por chegar ao feito e a razon.
Tolerar a incerteza, o non saber, a ‘nube da ignorancia’”.

Para finalizar este relato inacabable, quereria rescatar as palabras do xornalista e
escritor xaponés Hideo Yokoyama (1957) que nos falan con simil musical dunha vi-
sion e unha reflexion centrada na capacidade e na stia expresion —ou falta dela— por
encima dunha historia escrita de anteman nuns xenes ou desde unha comprension de-
fectoloxica: “Poderiase dicir que o ser humano é como un piano e que as teclas deste
son os sentimentos. Quizais haxa unhas teclas que non cheguen a tocarse nunca, pero
non se pode dicir que non as tefiamos. Non sabemos que ¢ o que pode desencadear
que esas notas soen ou non. Dependera das circunstancias”. Ou, quizais, tamén, de
que saibamos manter o suficiente tempo unha espera interesada e dispofiible.
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SENTIDO DE PERTENZA E NEURODIVERSIDADE

Cipriano Luis Jiménez Casas”

Unha feliz viaxe pola vida, foi o lema do 13.° Congreso Internacional de
Autismo Europa, xullo 2022, en Cracovia (Polonia). O Dia Mundial de Con-
cienciacion sobre o Autismo (DMCA), abril 2023, tivo como obxectivos a
sensibilizacion e concienciacion sobre o TEA, a través do slogan: “Autismo.
Chamémolo polo seu nome”. Neste artigo, queremos acompaniar o autor, Steve
Silberman, a través da sua obra: Unha tribo propia. Autismo e Asperger: outras
maneiras de entender o mundo, asi como a autora Judy Singer, no recoriece-

RESUMO

mento de que as diferenzas en neuroloxia deben ser recoriecidas e respectadas

L__| como unha categoria social, para chegar ao concepto de neurodiversidade.

Introducion

Autismo Galicia, no DMCA 2023, realizou un Mural Art Experience. Unha ac-

tividade, baseada na proclama de Henry Ford: “Reunirse en equipo ¢é o principio.
Manterse en equipo é o progreso, traballar en equipo asegura o éxito”. Unha ocasion
compartida, de cara o recofiecemento social dos autistas, reclamando a sua acepta-
cion, tolerancia e respecto. Mirando de fronte e con orgullo as stias fortalezas e tamén
as suias necesidades, coas que, con valentia, loitan dia a dia.

Mercedes Fernandez Angulo, presidenta de AG, incidiu non soamente na alta ca-

suistica de casos baseada no 1 por 100, con 7 millons de persoas afectadas en Europa,

*

O autor (1941) ¢ médico, psiquiatra, psicanalista, escritor en lingua galega, director xeral e vicepresidente
da Fundacién Menela, entidade pioneira en Galicia no tratamento e axuda as persoas con autismo. Dirixe
a revista Maremagnum. Publicacion galega sobre o trastorno do espectro do autismo, editada por Autis-
mo Galicia, desde 1997. Socio de honra ¢ membro do Consello Asesor de Autismo Galicia. Membro e
fundador do Instituto Galego de Estudios Freudianos, da Fundacion Tutelar “Sélvora” e da Produtora
Cinematografica Galega “No6s”. Publicou mais de 15 libros e 22 en colaboracion. Conferenciante en
seminarios, simposios e congresos sobre os autismos en Europa e América, leva toda a stia vida compro-
metido, como membro, patron ou fundador, con asociacions e fundacions vinculadas & discapacidade e &
cultura. Colaborador habitual na seccioén de opinion do periddico Faro de Vigo e do suplemento “Faro da
Cultura”, recibe o recofiecemento de Vigués Distinguido no ano 2011. A diversidade, a exclusion social,
a cultura, o medio ambiente, ou o sentido de pertenza, son temas de reflexion e preocupacion dos cales
se ocupou en moitos dos seus escritos. Se buscasemos unha frase que definira a vida e obra de Cipriano
Jiménez, non atopariamos outra mellor que a “sua paixo6n polo saber”.
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470 000 en Espaifia e 27 600 en Galicia, sen6n ademais nos 4.200 nenos que nacen
ao ano con TEA. A idade media de diagndstico esté entre 3 e 4 anos das que 83 000
persoas serian menores de idade. O desemprego das persoas adultas con TEA acada o
impresionante dato do 90 %.

O(s) autismo(s), son unha alteracion da neurobioloxia que afecta a configuracion
do sistema nervioso e o funcionamento cerebral. As causas e a orixe do autismo non
estan determinadas, coa excepcion dunha implicacion xenética. Por outra banda, o(s)
autismo(s) son unha condicion de vida, e non se poden curar, ainda que as suas ma-
nifestacions e necesidades cambien en funcion das distintas etapas do seu desen-
volvemento e das experiencias e apoios adquiridos. Duas areas fundamentais destas
persoas estan afectadas ao longo da sua vida: a comunicacion e interaccion social e a
flexibilidade do pensamento e do comportamento.

Cada persoa con TEA ten a sta singularidade, dependendo do seu desenvolve-
mento, apoios ou se presenta complicacions asociadas (discapacidade intelectual,
epilepsia ou atraso na linguaxe). O(s) autismo(s), non levan asociado ningun trazo
fisico diferenciador, s6 se manifesta polas stas capacidades cognitivas ¢ do compor-
tamento. Os criterios diagnosticos, pasaron dun a moitos. De ai a utilizacion do termo
o(s) autismo(s).

O dereito a accesibilidade e & participacion social en igualdade de oportunidades
e servizos para as persoas con TEA precisa do lanzamento da Tarxeta Europea de
Discapacidade, que recofieza as persoas diagnosticadas de TEA. Un documento que
acredite a condicion de persoa con TEA, en toda a Unidon Europea.

O concepto de neurodiversidade

A neurodiversidade ¢ un concepto e/ou idea de que a diversidade nas caracteris-
ticas humanas seria o resultado das variaciéons normais no campo neuroldxico. Este
termo foi promovido pola comunidade e as propias persoas autistas, cunha neuro-
loxia atipica, tratando de desligalo dos trastornos mentais, non asi das persoas con
problemas de TDAH, dislexia e outros. Non hai un modelo humano tnico, senén
un conxunto de individuos con neurodiversidade que a compofien, que evoluciona
colectivamente como especie.Na década dos anos 90, utilizase este termo contra o
estigma e promodvese a aceptacion dos autistas, incluido tamén o TDAH, a dislexia e
a discalculia.

Hai razons, acorde coas propias persoas con autismo, de utilizar o termo de neuro-
diversidade, en funcién dos prexuizos médicos e a comunidade en xeral, desterrando
os aspectos negativos dos TEA ou que o seu comportamento fose inferior ou non
valido. Profesionais como Thomas Anderson, cuestionan que se considere e clasifi-
que o TDAH coma unha desorde ou trastorno, e Simoén Baron-Cohen, fala de que as
persoas con autismo de alto funcionamento poden xerar unha diferenza, en lugar de
xerar unha discapacidade.
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Arredor do(s) autismo(s), hai toda unha serie de argumentos en contra ¢ a favor,
e desde hai algunhas décadas en constante polémica e a espera de que nos proximos
anos se ofrezan datos suficientes, de cara a ir desmontando hipéteses de todo tipo p.
ex., en relacion cos factores patoloxicos? Heredabilidade? Rexeitamento dun trata-
mento por ser un trastorno para toda unha vida? Porque tefien unha maneira especial
de entender 0 mundo? E unha enfermidade? E posible unha integracion social? Moitas
son as interrogantes e retos das investigacions en curso sobre o(s) autismo(s), que
pouco a pouco iran aclarando moitas dubidas. Porén, outras iran tamén aparecendo.

En calquera caso, a neurodiversidade, é un termo recofiecido e empregado cada
dia mais, que reflicte as moitas diferenzas no funcionamento do cerebro humano. Non
haberia unha forma correcta ou incorrecta. Existe unha gran variedade de formas nas
que as persoas perciben e responden ao mundo, e estas diferenzas deben ser aceptadas.
Por outra banda, ¢ un don, non un erro da natureza. Unha parte valiosa do legado xené-
tico da humanidade, ao tempo que debemos mellorar os aspectos do(s) autismo(s) que
poidan resultar profundamente incapacitantes en ausencia dun apoio axeitado.

O 10 a 20 %, da poboacion mundial forma parte da neurodiversidade. O mundo
precisa unha forza de traballo das persoas con neurodiversidade, para axudar e intentar
resolver moitos dos grandes problemas do noso tempo (Sir Richard Branson). Anthony
Hopkins fala da stua condicion Asperger como un regalo e a Greta Thunberg, o autismo
deulle un compromiso coa verdade. Non comparto, a codificacion social e, polo tanto,
sigo 0 meu propio camifio —comentou Greta—, na PBS NewsHour en 2019.

Os nesgos do(s) autismo(s), non son en absoluto raros, ¢ unha das minorias mais
extensas do mundo, por iso o termo acufiado pola australiana Judy Singer (1951...)
de “neurodiversidade”, representa tanto a idea da diversidade neuroléxica como a de
pensar na existencia dun movemento social de minorias neuroloxicas, no cal incluiria
o movemento polos dereitos das persoas con autismo.

A neurodiversidade: O caso de Judy Singer

O termo da neurodiversidade ¢ representativo do feito de que as diferenzas en
neuroloxia deben ser recofiecidas e respectadas como unha categoria social, similar &
etnia, clase socioecondmica, orientacion sexual, xénero ou discapacidade. O traballo
de Singer sobre o(s) autismo(s) e a neurodiversidade fixose amplamente cofiecido
polo seu artigo: Por que non podes ser normal por unha vez na tua vida?, expresion
diaria da frustracion familiar, convertida no titulo do seu capitulo do libro de UK
Open University Discourse, baseado na sua tese de honores de socioloxia en 1996-98,
publicada no Reino Unido en 1999, e difundida publicamente .

1 Disability Discourse, Marian Corker Ed., Open University Press, 1 de febreiro de 1999, p 64.
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E a primeira vez que Singer utiliza o termo neurodiversidade, popularizado por
Harvey Blume no The Atlantic, declarando: “a neurodiversidade pode ser tan crucial
para a raza humana como a biodiversidade o ¢ para a vida en xeral. Quen pode dicir
que forma de cablegrama resultara o mellor nun momento dado? A cibernética e a
cultura informatica, p. ex., poden favorecer unha mentalidade algo autista”.

Non obstante, foi s6 cando Singer tivo a sua propia filla, con nesgos similares
aos da sua nai, que se deu conta de que habia algun tipo de discapacidade hereditaria
na familia, e que a sua nai estivera loitando por ser normal todo o tempo. Singer de-
clarou: “este cofiecemento chegou demasiado tarde para salvar o meu pai. Ademais,
ainda non se lle ocorrera que os nenos con autismo crecen e poden ser pais”.

Para Singer, a importancia clave do espectro autista radica na siia chamada e an-
ticipacion dunha politica de diversidade neuroloxica, ou neurodiversidade. O neuro-
loxicamente diferente representa unha nova achega as categorias politicas familiares
de clase/xénero/raza e aumentan as percepcions do modelo social da discapacidade.
O aumento da neurodiversidade lévanos a fragmentacion posmoderna dun paso mais
ala. Non hai que ver as diferenzas como déficits, sendn como variacions normais e
potencialmente valiosas no funcionamento cerebral, resaltando os beneficios desta
diversidade como p. ex., a creatividade. Todo o mundo ten fortalezas, ¢ todo o mundo
ten limitacions no seu traballo.

Cando crecin —comenta Singer—, pensabamos que os nenos facian encerados
en branco nos que os pais podian escribir. Cando naceu a mifia filla, tiven que revisar
a mifia forma de pensar e recofiecer de primeira man as loitas diarias do individuo
con neurodiversidade, que na stia xuventude sufriu de intimidacions e sentimentos
de exclusion, con dificultades no contacto visual e charlas triviais, tivo problemas
cos seus compaiieiros. Cando creceu foron evidentes as batallas de comportamentos
obsesivos e apegos emocionais extremos. Fixo unha carreira e tivo que renunciar a
moitas cousas.

A filla de Singer ten paixén pola ficcion de fans, incluidos os libros de Harry
Potter e a serie de Hunger Games. Ten unha memoria fantéstica e ¢ experta en com-
putadoras. Ainda asi, ten desafios cognitivos, coas multitarefas, e as habilidades de
autopromocion social, necesarias para atopar un emprego remunerado. A pesar das
dificultades de aprendizaxe, ten a sua propia forma holistica, no lugar de lineal, de
adquirir cofiecemento; ¢ a pesar de ter un diploma sobresaliente de Biblioteconomia,
s6 puido atopar traballo voluntaria na biblioteca, para traballar a tempo parcial ingre-
sando datos.

Singer recofieceu, na década de 1990, que as persoas con diferentes mentalidades
estaban oprimidas da mesma forma que as mulleres e os homosexuais, antes de que
tiveran os seus propios movementos, e que os neuroloxicamente diversos precisaban
dun movemento propio, o da neurodiversidade. Non hai que ver as diferenzas como
déficits —comenta Singer—, senoén como variacions normais e potencialmente va-
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liosas no funcionamento cerebral, resaltando os beneficios desta diversidade. Todos
temos fortalezas e todos temos limitacions nas que estamos traballando. En lugar de
pensar que as persoas con autismo precisan dun arranxo, axudémolas nas cousas nas
que son boas.

Os negocios baséanse na velocidade e a competencia —comenta Singer—, ¢ iso
fai que sexa moi dificil para as persoas con autismo conseguir traballo. Con dema-
siada frecuencia os TEA pasan moito tempo facendo toda unha vida de mais e mais
cursos que non os conducen a ningunha parte mais ala do voluntariado, ou no mellor
dos casos, tarefas servis para explotalos, facendo traballos polos que deberian ser
remunerados.

Certamente a influencia da contorna e a exclusion social tefien unha influencia
nos autismo(s). Dar sentido ao que estan vivindo, dandolle unha explicacion das stas
dificultades, velai, unha ferramenta de axuda aos TEA. Non obstante, si € importante
unha avaliacion (diagnoéstico), cando un neno lle di ao pai: “fago asi, penso distinto”.
O diagnostico, seria a base para comprender a condicion do neno, asi como para obter
0s apoios, terapias e os servizos escolares que precisan. Pensemos, acordes coa neu-
rodiversidade, que os TEA, tefien diferenzas, pero non déficits.

As deficiencias son unha variedade do cerebro humano que ten outras fortale-
zas ¢ outros desafios (Elisa Luz Soto Ceballos). Unha educacion sen perspectiva de
neurodiversidade carece das ferramentas para formar alumnos fora da normalidade
neuroloxica.

Os TEA non son unha enfermidade, sendn un estilo de procesamento cognitivo.
Non son capacidades diferentes, son procesos diversos. Existe unha comunidade con
opinions diferentes sobre a base de como definir as neurodiversidades, que obviamen-
te, poden presentar unha serie de obstaculos de cara 4 sia adaptacion social, ou alglins
aspectos da aprendizaxe. Lembremos que os TEA, os TDAH ou os disléxicos, poden
ser mais creativos, loxicos, imaxinativos, comprensivos, decididos, hiperconcentra-
dos ou mais razoables que a propia poboacion neurotipica.

As persoas neurodiversas experimentan, interactian e interpretan o mundo de for-
mas Unicas, posto que as diferenzas cerebrais serian normais, en lugar de deficiencias,
polo que o concepto de neurodiversidade pode axudar a reducir o estigma arredor das
diferenzas na maneira de pensar e aprender.

Unha tribo propia: Steve Silberman

O libro de Steve Silberman (1957...): Una tribu propia. Autismo y Asperger: otras
maneras de entender el mundo, con prologo de Oliver Sacks (1933-2015), e Premio
Samuel Johnson, ao mellor libro de non ficcion. Ariel. Editorial Planeta, 3.* edicion,
2022, foime recomendado pola profesora emérita do Colexio Menela Berta Meijide,
durante a celebracion en Vigo do Dia Mundial da Concienciacion sobre o Autismo.
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Oliver Sacks ¢ o prologuista e comenta: “¢ unha historia do cambio de actitude con
respecto ao TEA e a sindrome de Asperger exposta cunha compaixon e sensibilidade
extraordinarias”. Un libro que nos mostra, que os cambios rexistrados no diagndstico
do autismo no derradeiro século revelan de forma contundente como os nocivos es-
tereotipos asociados 4s persoas con autismo impiden que a nosa cultura acade o seu
potencial. De feito, parte da ciencia e a innovacion mais audaz foi forxada por persoas
englobadas no espectro autista, individuos cunha memoria prodixiosa, unha intelixen-
cia superior ¢ unha capacidade de concentracion sorprendente.

Silberman ofrécenos un apaixonante relato de Leo Kanner ¢ Hans Asperger, os
pioneiros na investigacion que definiron o alcance do autismo de modos moi dife-
rentes, e tamén sobre as propias persoas con autismo, sobre os pais que insistiron no
dereito dos seus fillos a recibir educacion e sobre a idea de que as diferenzas neurold-
xicas son o resultado de variacions naturais no xenoma humano. Unha obra que de-
mostra que cando entendamos o concepto de neurodiversidade, poderemos dar un xiro
cultural que cambiara non s6 a nosa maneira de falar do autismo, senén o noso modo
de concibir a creatividade e unha gama mais ampla de formas de intelixencia humana.

Oliver Sacks sintetiza o libro de Silberman, como: “Unha obra ambiciosa e inte-
lixente, escrita cunha gran dose de empatia e sensibilidade”. Pola sua banda, La Van-
guardia contempla: “unha novidosa investigacion que rastrexa a historia intelectual
do que hoxe chamamos autismo e explica como o contexto social e politico condi-
cionou a perspectiva médica e cientifica”, e para The Guardian: “unha exploracion
fascinante, con un rigor case que enciclopédico, da evolucion do autismo. Un libro
apaixonante”.

Mirando cara atras - cambios no concepto de autismo e implicacions para futu-
ras investigacions: Francesca Happé & Uta Frith

As investigacions de Leo Kanner (1894-1981) e Hans Asperger (1806-1980) non
estan exentas de hipoteses confrontadas, controversias e mesmo rivalidades persoais,
non diferentes ao que acontece no mundo da investigacion cientifica, no momento en
que se da a cofiecer algo que, neste caso, forma parte dun trastorno ou enfermidade,
no campo da medicina, a psicoloxia, ou como tan ben describen Francesca Happé e
Uta Frith, un concepto ou entidade, o(s) autismo(s), que pasaron dun modelo médico
a un modelo social%.

2 Un artigo autorizado amablemente polas propias autoras Francesca Happé & Uta Frith e responsables
do Journal/Magazine. Order Summary. License: Fundacion Menela. Order Date: May 4, 2020. Order
Number: 4821841200053. Publication: Journal of Child Psychology and Psychiatry 61:3 (2020). Pp
2018-232. Annual Reserarch Review: Looking back to look forward-changes in the concept of autism
and implications for future research. Order Total: 0.00 EUR. Edmund Sonuga — Barke editor of Journal
of Child Psychology and Psychiatry; Prabha Choubina—Publishing Director of Journal of Child Psycho-
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O(s) autismo(s), ¢ facemos agora referencia ao importantisimo artigo: Revision
anual da investigacion: Mirando cara atrdas — cambios no concepto de autismo e impli-
cacions para futuras investigacions, que as autoras Francesca Happé & Uta Frith pu-
blicaron por primeira vez o 28 de xaneiro de 2020. https://doi.org/10.1111/jcpp.13176.
Citas: 1 Lea o comentario sobre este artigo en doi: 10.1111/jcpp.13212 Declaracion
de conflito de intereses: Non se declaran conflitos, de cara & sua publicacion na revista
Maremagnum, no seu n.° 24-2020 pp. 13-45 en galego ¢ pp. 139-172 en espaiiol.

Na editorial da revista pp. 7-11 do numero aludido, comentabamos que as autoras
Happé & Frith desenvolvian: “como o concepto e o diagnostico do autismo evolucio-
nou de forma considerable ao longo destes 77 anos, desde que Leo Kanner (1943) e
Hans Asperger (1944) denominan a un grupo de nenos como autismo infantil precoz
e sindrome de Asperger. Era o autismo puro que rapidamente sufriria cambios, pasaria
a complexo e entraria nunhas controversias serias e profundas. De ser un modelo mé-
dico pasa a ser un modelo social, en funcion do espectro. Pasa dun a moitos autismos,
de puro a complexo e para que as cousas ainda se compliquen mais o autismo en di-
ferentes individuos probablemente ten diferentes causas ¢ nun sé individuo diferentes
sintomas poden ter diferentes orixes. Isto trae como consecuencia o fraccionamento
do autismo, no que poden convivir problemas de satde mental, discapacidade intelec-
tual, epilepsia e outros problemas neuroldxicos. Diferenzas neuroldxicas, que serian
o resultado das variacions naturais do xenoma humano”.

Percorrer o camifio dos cambios, por non dicir dar bandazos ao redor do diagnos-
tico do autismo, non foi unha tarefa nada facil. Os estereotipos asociados s persoas
con autismo impediron que a nosa cultura acadase todo o seu potencial. Tifian que ser,
e non podia ser doutra maneira, que as propias persoas TEA empurrasen a ciencia e
a innovacion, asi como a sociedade mesma, a través da sia memoria, intelixencia e
concentracion ata os nosos dias, para falarmonos de neurodiversidade.

Tal como comenta Oliver Sacks: “pese a poder considerarse como un trastorno
médico e tratarse como unha patoloxia, descrita como unha sindrome, tamén debe
contemplarse como unha maneira de ser no seu conxunto, un modo ou unha identida-
de profundamente distinta que precisa ser consciente e sentirse orgullosa de si mesma.
Deste xeito, o(s) autismo(s) formarian parte de quen son”.

Os devanditos trastornos, o(s) autismo(s), producen unha peculiar constelacion
de condutas e necesidades que se manifestan de modos diversos en distintos estadios
do desenvolvemento da persoa, e abordalos require toda unha vida de apoio por parte
dos pais, educadores e a propia comunidade. Unha consideracion, que xa formulara
Asperger, en 1938.

logy and Psychiatry; Sarah Scoffield Jounals Publishing Manager, Psychology and Human Behaviour;
Paulette Goldweber Permissions Manager. Global sales Partnerships of Wile.
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A volta ao mundo nun barco de vela: Johannes Li

Johannes Li (Alemafia, 2003) foi diagnosticado de TEA, s. de Asperger aos 10
anos, en Gromitz, nunha avaliacion psicoldxica durante unhas vacacions organizadas
polo orfanato onde creceu. Considérase afortunado de nacer en Europa onde se enten-
de o TEA, noutros lugares non! Custalle ler a linguaxe corporal e ¢ moi directo no que
di. No colexio nunca o separaron do resto do grupo. Esta agradecido por iso, porque
a exclusion € unha forma de discriminacion.

Aprendeu a navegar aos dez anos, hoxe, nove anos despois, quere converterse na
primeira persoa Asperger en dar a volta ao mundo nun veleiro: “non sera facil —co-
menta—, calculo que me poderia levar polo menos dous anos, pero estou plenamente
comprometido co proxecto e coa nobre causa que me impulsa, concienciar o planeta
das capacidades das persoas con autismo”.

Recepcion a Johannes Li no Concello de Vigo. De esquerda a dereita, Yo-
landa Aguiar Castro, concelleira de Benestar Social, J. M. Varela xerente
Fundacion Menela, Abel Caballero alcalde de Vigo e Cipriano Jiménez.

— REAL CLUB
NAUTICO DE vicy

Johannes Li, co presidente do Real Club Nautico de Vigo José Antonio
Portela e Cipriano Jiménez.
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Johannes Li, ca familia Gonzalez Borras, Lujan, Asier e Gorka do Centro
Menela.

Visita ao Edicio CAMI, servizos de diagnostico e atencion tempera, con
Ana Moure, segunda pola dereita.

De esquerda a dereita, Johannes Li, alcalde de Nigran Juan Gonzalez e
Cipriano Jiménez.
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Li, achegouse a Compostela acompaiiado por Marisol Garcia Penalta, xerente da
Asociacion Galega de Asperger, con sede na Coruiia, ¢ ofreceunos o seu propio ma-
nifesto no Dia Mundial da Concienciacion sobre o Autismo: Autismo Sails. A journey
around the world (Autismo navega. Unha viaxe arredor do mundo):

“Hoxe é o Dia Mundial do Autismo! Existe desde 2007 cada 2 de abril, presentado
pola ONU. Gustariame utilizar a mifia publicacion para falar sobre a responsabili-
dade do meu proxecto. Certamente, non o de “publicacion feliz” que poderia facer,
pero polo menos igual de importante. Ao avogar pola neurodiversidade e o autismo
e sair en publico, asumin unha gran responsabilidade: presentar a comunidade Neu-
rodiversa de maneira positiva, correcta e auténtica. As veces preguntome se estou en
posicion de facelo, despois de todo, non son investigador, médico ou guriu. Hai xente
que certamente sabe mdis ca min. Porén, estou mdis afectado. Sei cantas persoas au-
tistas se senten en situacions. Son considerado un Asperger altamente funcional, podo
expresarme a neurotipico. Non todos poden facer iso. E quero darlles o meu voto, por-
que ser incomprendido ou non entendido en absoluto doe mais. Coiiezo o privilexio
de criarme en Europa, e ser diagnosticado relativamente pronto. Noutras partes do
mundo moita xente esta esperando isto. A miudo en van. Usarei a mifia enerxia para
darlle a cada unha destas persoas un anaco de forza, para darlles a certeza de que
alguén os entenda, e defender o dialogo para crear aceptacion e conciencia da neuro-
diversidade! Palabra de honor! O meu proxecto non é politico, imparcial e tolerante.
Non vou discrepar con demasiados. Calquera que tratase o tema do autismo a nivel
internacional sabe, que tamén nesta darea hai puntos de vista radicais, normas desvia-
das e implementacions. Moitos criterios basicos e subxectivos nos que un pode tomar
unha postura, pero non ten que facelo. Un nifio de avespas potencial. Tomar unha
posicion sobre aspectos controvertidos tampouco é o meu obxectivo. A mifia axenda
é crear alegria, harmonia e caridade. Polo tanto: Feliz Dia Mundial do Autismo! So

s

no mar. Unidos en corazon”.

Auditorio de Galicia no DMCA en Compostela. De esquerda a dereita Cipriano Jiménez, Rita Gonza-
lez, Johannes Li, Marisol Garcia Penalta, José Alen, José Manuel Varela e Luis Gonzalez.
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O dia 11 de abril 2023, recibimos a Johannes Li no porto de Vigo, acompaifiados
de tres rapaces con TEA, e a sua terapeuta, Ana Moure, do Servizo de Diagnostico
e Atencion Tempera de Fundacion Menela. Li iniciou o seu periplo desde os Paises
Baixos, en xufio de 2022, onde recibiu formacion e coflecementos de supervivencia
no mar, e estivo enrolado nun barco holandés. En cada porto retinese con asociacions
de cara a mellorar a vida das persoas que sofren este tipo de trastorno, co seu lema
“Allein auf See. Vereint im Herzen” (S6 no mar. Unidos de corazon).

O navegante Asperger, pretende chamar a atencion sobre as capacidades das per-
soas con TEA, especialmente Asperger, as que a sociedade adoita condenar a inaccion
polo seu descofiecemento. El mesmo se pon como exemplo para demostrar o seu
proxecto de dar a volta ao mundo, a finais de 2023, unha odisea que se alargaré uns
dous anos e medio.
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UNHA FELIZ VIAXE POLA VIDA DIVERSA
TRAS JAMES STEWART (VISITA AO SEU MUSEO
EN INDIANA, PENSILVANIA)

Claudio Rodriguez Fer*

A mifa nai transmitiume sendo eu neno unha grande afeccion polo cine que me
perdurou de maior, a miudo proporcionoume felices incursions pola diversidade da
vida nunha época tan uniforme en todos os aspectos, como foi a integrista ditadura
franquista na que me criei. Ademais, os roles representados habitualmente por algins
actores, como por exemplo James Stewart, procurabanme a dobre sensacion de com-
prension das diferenzas e de apertura 4s disidencias con actitudes humanistas que eu
via a diario encarnadas no meu propio pai, un antifascista foraneo, represaliado polo
franquismo, que veu vivir a un retrogrado Lugo tan fora do seu lugar como do seu
tempo, onde, por certo, acabou tan xordo como de ancian o citado actor.

De feito, tras o falecemento do meu proxenitor, quen malia moitas dificultades e
desgrazas logrou vivir en harmonia coa vida nada menos que 94 anos, sentin a impe-
riosa necesidade de visitar, ademais das stas terras orixinarias, tamén a pequena vila
natal de James Stewart, chamada Indiana e situada en Pensilvania, onde en 1995 se
abriu, no andar superior da sua Biblioteca Publica, o familiarmente chamado Jimmy
Stewart Museum, por suposto en honra do seu mais célebre e predilecto nativo.

* Claudio Rodriguez Fer ¢ autor dun cento de obras como poeta, narrador, autor teatral e ensaista. Reuniu
a sta lirica en Amores e clamores e a sila narrativa en Contos e descontos, asi como poesia visual en
Cinepoemas e Corpoética, obras nas que predominan o vitalismo erético, a apertura intercultural, a uto-
pia libertaria, o compromiso antifascista, o dialogo interartistico, a ética humanista e a experimentacion
estética. Esta traducido a numerosos idiomas e o seu poema “A cabeleira” publicouse en setenta linguas
dos cinco continentes da Terra.

Dirixe a Catedra Valente de Poesia e Estética e a revista Moenia da Universidade de Santiago de Com-
postela, coordina os cadernos interculturais Union Libre ¢ foi profesor universitario en Nova York, Paris e
Bretafia (onde ¢ Doutor Honoris Causa). Publicou libros e edicions sobre Emily Dickinson, Dostoievski,
Antonio Machado, Borges e moi numerosos escritores galegos, como Castelao, Dieste, Pimentel, Fole,
Angel Johan, Carballo Calero, Luz Pozo Garza, Granell e Valente. Recibiu diversos premios en areas
literarias (Premio da Critica por 7igres de ternura), investigadoras (Premio Losada Diéguez por Poesia
galega e por A literatura galega durante a guerra civil), académicas (Premio Extraordinario de Douto-
ramento) e civicas (Premio Galiza Martir de Memoria Historica).
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Viaxe a Indiana, Pensilvania

De maneira que, durante unha das mifias frecuentes estancias en Nova York, em-
prendin a peregrinacion, dabondo dificultosa loxisticamente, a tan modesto como inso-
lito museo persoal da Pensilvania profunda. A mifia principal guia nos Estados Unidos
dende que fun dar clase ali en 1992, a profesora universitaria, e tradutora da mifia
poesia ao inglés e ao esperanto, Diana Conchado, piixome en contacto coa stia homo-
nima e aventureira exalumna, de orixe colombiana e por enton xa docente, Diana N.
Méndez, quen se mostrou disposta a conducirme por estrada dende o predio neorural
de Smithtown, en Long Island, na que moraba, ata a Indiana natal de James Stewart.

Compartiamos e compartimos estas diias Dianas e mais eu o compromiso coa
diversidade social e ruptura fronte ao suxeito inico establecido nas sociedades uni-
dimensionais, e, en consecuencia, sentidmonos e sentimonos solidarios das persoas
con caracteristicas fisicas, sociais e persoais rexeitadas ou marxinadas polos poderes
e prexuizos impostos a causa de discriminacion de raza, etnia, idade, sexo, xénero,
discapacidade fisica ou mental, limitaciéon econémica ou formativa, idioma e ideo-
loxia. De maneira que, na longa viaxe de ida e volta que compartimos durante todo
un dia, fomos falando das nosas propias e reivindicativas vivencias ao respecto, que
pendularmente foron de James Stewart a Noam Chomsky, de Galicia a Palestina, da
union libre 4 dependencia amorosa, do ménage a trois a bisexualidade, do galenglish
ao spanglish, do multilingiiismo 4 mestizaxe, da comida en Galicia 4 gastronomia
colombiana, da mifia poesia vital 4s suas tatuaxes existenciais...

En efecto, o 24 de outubro de 2015, tras pasar a noite no chalé de madeira que
habitaba en Long Island, emprendemos a nosa particular road movie polo verde no-
reste dos Estados Unidos, que nos levou, unhas seis horas despois, directamente ao
Jimmy Stewart Museum, ben visible en Phildelphia Street nada mais arribar a India-
na. Nel contense a réplica dunha sala de cine da década de 1930, onde poden verse
peliculas interpretadas polo mitico actor, un dos mais admirados e queridos do cine
estadounidense dende o seu temperan primeiro Premio Oscar pola sta interpretacion
na comedia romantica The Philadelphia Story, dirixida por George Cukor, ao Oscar
honorifico pola stia longa ¢ brillante traxectoria, por citar s6 un par dos multiples
recoilecementos que obtivo.

Preto do seu museo, atdpase sinalado o seu lugar de nacemento, a casa que habitou
na sta infancia, a antiga ferraxeria familiar en cuxo escaparate se exhibiu durante
décadas o seu primeiro Oscar ¢ a realista estatua de bronce que honra a siia memoria
e da que hai réplica dentro do museo. Mais nas aforas levan o seu nome o Jimmy
Stewart Boulevard e o pequeno aeroporto de comercio rexional Indiana County -
Jimmy Stewart Airport, neste caso en lembranza da sta faceta aviadora, onde se exhi-
be restaurado un dos avions familiares que pertenceu ao actor.

No mesmo condado de Indiana mora a comunidade amish de Smicksburg, com-
posta por familias anabaptistas de orixe xermanica e de ideoloxia pacifista cun sinxe-
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Estatua de James Stewart e Claudio Rodriguez Fer en Indiana.

lo estilo de vida granxeiro alleo 4 modernidade. James Stewart non participou en
ningunha das numerosas peliculas que se fixeron sobre eles, pero si na humanitaria
Shenandoah, na que o pai dunha familia antiescravista se nega a participar na guerra
de Secesion cunha actitude antibélica semellante & dos amish e & dos cuaqueros, pro-
testantes de orixe inglesa tamén moi radicados en Pensilvania, como revela o feito de
que este estado leve o nome do seu dirixente William Penn (Pennsylvania en inglés).
De feito, o conflito protagonizado por James Stewart en Shenandoah é contextual e
ideoloxicamente similar ao do cuaquero interpretado por Gary Cooper no anterior
filme Friendly Persuasion. Ambos rexeitan someterse & impositiva razon de estado,
coincidindo nisto coa desobediencia civil propugnada por Henry David Thoreau, cuxa
insubmisa obxeccion fiscal se postula tamén en You Can't Take It With You.
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O sempre modesto Stewart quixo resistirse & creacion do seu museo, pero aceptou-
na polo beneficio turistico que lle poderia proporcionar 4 pequena ¢ modesta comu-
nidade de Indiana, asi que o propio artista e as suas fillas intervifieron nos actos inau-
gurais da institucion. Por outra parte, moi unido ata o final, tras numerosas aventuras
con actrices famosas, & inica e serodia esposa que tivo, a modelo Gloria McLean, e
a familia que formou con ela, Stewart incluiu nesta o seu adorado can Beau, a quen
dedicou un sentido, tenro, humoristico e irénico poema elexiaco cando faleceu, re-
collido no libro Jimmy Stewart and His Poems, pois ademais de exercer como actor,
piloto e militar, tamén o fixo como poeta ocasional, igual que como cantante, pois a
sua meldmana familia o dotou de formacidén musical.

Claro que estas doces dimensions artisticas da sua personalidade, acordes coa
sua habitual diccion balbuciente, coa sua frecuente aparencia vulnerable en pantalla
e coa stia extrema delgadeza xuvenil en relacion coa sua alta estatura de 1 metro con
91 centimetros, non lle impediron combater na vida real en decenas de misions aéreas
durante a Segunda Guerra Mundial, partindo da Inglaterra aliada, contra a Alemaiia
nazi, nas que bombardeou Bremen, Francfort e Berlin. Na vellez, alternou rendibles
negocios millonarios con benfeitoras actividades filantropicas e animalistas (a sua
paixon polos elefantes percibese nas reproducions que coleccionou deles na sua casa
de Beverly Hills).

The Jimmy Stewart Museum

Dende a stia formacion, o Jimmy Stewart Museum foi supervisado sen animo de
lucro pola James M. Stewart Foundation, que tamén patrocinou o Premio Harvey,
entregado nos aniversarios do actor, ¢ o festival “It's a Wonderful Life”, celebrado
durante os periodos de Nadal, lembrando con estas significativas denominacions duas
das suas peliculas mais optimistas, alternativas, utopicas ¢ mesmo libertarias: a do
amigo invisible Harvey e a da comunidade imposible de It's a Wonderful Life, polas
cales foi nomeado aos premios Oscar. Entrase baixo unha carpa de lona 4 que seguen
dous murais, un de mail art coa stia efixie nun gran selo de correos que foi de curso
legal nos Estados Unidos e outro de street art salientando os seus ollos azuis sobre un
muro de ladrillo (debido a Damien Mitchell).

O museo atesoura recordos da rixida e tranquila infancia ¢ da conservadora ¢
acomodada familia de James Stewart (The Indiana Gallery), asi como da sua carreira
militar como piloto de bombardeiros na Segunda Guerra Mundial, na que, tras entrar
de soldado raso, alcanzou o grao de Xeneral de Brigada na Forza Aérea dos Estados
Unidos e da que se retirou como Tenente Xeneral (The Military Gallery). Mais, como
era de esperar, 0 museo céntrase sobre todo na traxectoria cinematografica do actor a
través de carteis, fotogramas, vestiario e obxectos diversos (The Hollywood Gallery).
Asi mesmo hai salas dedicadas a reconstruir o seu cuarto da infancia na pensilvana
Indiana e o seu despacho de adulto na californiana Beverly Hills, ambas cheas de
obxectos e documentos persoais.
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Claudio Rodriguez Fer fronte o Museo de Jimmy Stewart en Indiana.

Gustoume moito ver ali referencias aos westerns protagonizados por James
Stewart que me fascinaron dende a infancia, sobre todo a pioneira pelicula proindia
Broken Arrow, de Delmer Daves; o humanista ciclo rexeneracionista no que o dirixiu
Anthony Mann (Winchester '73, Bend of the River, The Naked Spur, The Far Country
e The Man from Laramie) e a grandiosa adaptacion da novela rio sobre a conquista
do Oeste de Louis L'Amour, titulada How the West Was Won, libro que tamén lin por
entdn, e de cuxos fotogramas coleccionei un album de cromos. E gustoume asi mes-
mo moito contemplar as referencias s tres obras mestras nas que o dirixiu John Ford
(participante igualmente no colectivo mosaico épico How the West Was Won), que me
impresionaran moitisimo: a antirracista Two Rode Together, sobre as crianzas secues-
tradas polos indios; a crepuscular The Man Who Shot Liberty Valance, sobre a deca-
dencia dos violentos valores do antigo Oeste, ¢ a elexiaca Cheyenne Autumn, sobre o
miserable confinamento e a consecuente rebelion da comunidade nativo-americana.
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E encantaronme as referencias &s catro obras mestras do suspense nas que o
dirixiu Alfred Hitchcock adaptando outras tantas obras literarias e que se exhiben
durante un mes nun ciclo anual do museo: a cripticamente homosexual Rope, a de-
liciosa e voyeurista Rear Window, a multicultural (con inesquecible peza musical)
The Man Who Knew Too Much e a profundamente sexual Vertigo, conectada ao
surrealismo xa dende o seu cartel en espiral desefiado por Saul Bass e considerada
nunha enquisa do British Film Institute como a mellor pelicula da historia. Neste
ultimo filme, polo que recibiu a Concha de Prata ao mellor actor no Festival de San
Sebastian, actuou xunto a actriz Kim Novak, quen se desdobrou cunha inquietante
duplicidade necrdfila neste filme e con quen despois tamén compartiu a divertidisima
comedia Bell, Book and Candle, na que aquela exerce de bruxa cun felino erotismo
gatuno. E outra pelicula de referencia erdtica e misteriosa na que actuou foi o drama
de suspense xudicial Anatomy of a Murder, de Otto Preminger, que lle valeu en plena
madurez outro nomeamento ao Oscar e a Copa Volpi ao mellor actor no Festival de
Venecia (e que contou asi mesmo con inesquecibles cartel e titulos de crédito de Saul
Bass e, como me lembrou o psiquiatra jazzista Luis Vila Pillado, unha excelente
banda sonora de Duke Ellington).

Agora ben, ideoldxica e psicoloxicamente, o prototipo encarnado por James
Stewart mais patente dende a sua xuventude e no propio museo foi o do cidadan hon-
rado e idealista no sempre vital e optimista cine populista do director Frank Capra,
como ¢ obvio en Mr. Smith Goes to Washington, onde un inxenuo representante do
pobo se enfronta & corrupcion do sistema; You Can't Take It With You, onde unha fami-
lia rica, snob e convencional inicia relacions con outra humilde, obxectora e insubmi-
sa que ampara unha comuna de actividades alternativas, acabando todos os membros
das duas detidos e acusados de revolucionarios, e /t's a Wonderful Life, inspirada polo
célebre conto de Nadal de Dickens, onde se asiste a4 solidaria redencion colectiva dun
sacrificado altruista arruinado que esta a punto de suicidarse.

Proximo a este prototipo que busca a felicidade propia contaxiandollela aos de-
mais ¢ o de Harvey, o individuo libre de toda convencién social que vive na sua
irredutible utopia particular na homénima obra de teatro de Mary Chase, levada ao
cine por Henry Koster, que James Stewart representou con grande €xito na pantalla,
no escenario e na television. Do mesmo director é tamén a non menos alternativa
comedia Dear Brigitte, onde Stewart interpreta a un extravagante poeta e profesor
universitario, experto na poesia de Dylan Thomas, que vive nun barco flotante cunha
familia consagrada as artes, un membro da cal, o neno Erasmus, esta tan namorado da
actriz francesa Brigitte Bardot que consegue que o seu pai lle cumpra o sofio de ir vela
4 stia propia casa nas aforas de Paris.

Obviamente, no museo tamén hai referencias a outros filmes interpretados por
James Stewart practicamente en todas as modalidades, dende a adaptacion teatral
(The Shop Around the Corner, de Lubitsch) ao espectaculo circense (The Greatest
Show on Earth, de DeMille), pasando pola propaganda antinazi (The Mortal Storm,
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de Borzage). Moitos deles conectaron coa sua tempera paixon aviadora (interpretou
a Lindbergh, primeiro piloto que cruzou o Atlantico, en The Spirit of St. Louis, de
Wilder) e coa stia voluntaria participacion na Segunda Guerra Mundial (en The Glenn
Miller Story, de Mann, interpretou o devandito musico de jazz desaparecido daquela
en accidente aéreo). Outras conexions coa sua vida privada, como a sua vella, longa
e intima, ainda que ideoloxicamente conflitiva, relacion co seu progresista colega
Henry Fonda, apareceron sublimadas en The Cheyenne Social Club, de Gene Kelly.

Por suposto, unha tenda de memorabilia, chamada The Shop Around the Corner
como a pelicula homoénima, ofrece a posibilidade de mercar libros, filmes, carteis,
postais, marcapaxinas, abrecartas, imans, prendas, coxins, almofadas, recipientes,
papeleria, adornos, bonecos e outras pezas con alusions s interpretacions de Stewart.
Nela atendeume un entrafiable persoal xubilado, da mesma vecifianza de Indiana,
que colaboraba benevolamente co mantemento do museo e que tifia que esforzarse
na dificultosa tarefa de reciclarse dixitalmente para realizar o seu labor. A maioria del
cofiecera persoalmente o actor, de quen falaba con devocion e proximidade, chaman-
dolle sempre Jimmy.

Ali adquirin postais, como a da carteleira de It's a Wonderful Life no Indiana
Theatre baixo a neve, pintada por George H. Rothacker (quen tamén recreou en pa-
neis o devandito filme e Vertigo), que agora vexo en Galicia como a flor do sofio do
romantico Coleridge, que retomou Borges nun conto, segundo o cal un home sofia
que lle dan unha flor mentres visita o Paraiso, pero, ao espertar, encontra a flor sofiada
entre as mans...

O amigo imaxinario

James Stewart, como tamén o actor Gregory Peck, de quen recibin tres cartas
enviadas dende Hollywood na mifia adolescencia que logo recollin no meu libro Ci-
nepoemas, foi dalgiun xeito un amigo imaxinario para min, ainda que dende logo en
modo moi distinto do coello xigante Harvey imaxinado polo protagonista da pelicula
homonima. En efecto, en Harvey, James Stewart encarna a un cordial e afable afec-
cionado ao alcol que asegura ter como permanente acompaiante o devandito coello,
delirio invisible para todos menos para el.

E por isto que a sua avergoada e desesperada irmé decide ingresalo nun manico-
mio, pero, a consecuencia dos comicos enredos da envolvente personalidade do seu
irman, acaba vendo tamén o coello por insistente transferencia e sendo ingresada ela
mesma (Josephine Hull recibiu un Oscar e un Globo de Ouro como actriz secundaria
pola stia hilarante actuacion no papel de irma superada polos acontecementos, rol que
tamén acometeu con €xito no teatro). Finalmente, fascinado pola liberdade vital e pola
compracente personalidade do protagonista, o propio director do hospital psiquiatrico
aceptara de bo grado a mesma transferencia e incluso lle pedira a aquel que lle traspa-
se ao seu amigo imaxinario.
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E este desexo parece perdurar mais ala do filme, porque son moitas as réplicas de
Harvey en peluche ou estampadas sobre obxectos diversos que se venden no museo,
onde ademais se exhibe reproducido a grande escala, como tamén ocorre nas estatuas
de tal coello xigante existentes nun predio privado da propia Indiana e nun parque
publico de Reedville, Oregon. O propio James Stewart conviviu con algunha repro-
ducién visible en fotos da sua gran biblioteca.

Mais son moitas as dimensions interpretativas que ofrece Harvey, pois socioloxi-
camente foi visto como unha reflexion sobre o alcolismo, que permite a quen o prac-
tica falar de cousas importantes intimando de inmediato e sen censura con estrafios,
e psicoloxicamente como unha representacion da sindrome do amigo imaxinario,
creacion esta moi habitual na infancia que adoita desaparecer naturalmente, ainda
que pode presentar problemas complexos en autistas que non comprendan a sua irrea-
lidade ou en casos nos que a crenza en tal ser ficticio cause inquedanza, inspire medo,
provoque retraemento social ou incite & violencia fisica.

Pero nada disto ocorre en Harvey, onde o protagonista ten unha moi boa relacion de
colega de alterne co seu amigo imaxinario, que incluso ¢ aceptado como unha invisible
presenza nos bares que aquel frecuenta tan cordial bebedor inofensivamente extrava-
gante. Alternando coa xente, adoita presentar o amigo imaxinario a estrafios, ainda que
logo estes prefiren evitar a suposta parella, segundo o bebedor por envexa de tan feliz
amizade. As Unicas transgresions atribuidas a Harvey no filme son algunhas brincadei-
ras maxicas que parece gastar con ludica picardia nun plano puramente fantastico, pois
a sua figura pertence a un imaxinario tradicional desta indole, por certo, casualmente,
dabondo proximo &s orixes escocesas e irlandesas do propio James Stewart.

En efecto, etnograficamente, o coello Harvey preséntase como una actualizacion
do puca céltico e xermanico, criatura fantastica moi estendida no folclore de Europa
Noroccidental (rexistranse variantes desta denominacion en todas as linguas celtas
e xermanas). Na tradicion rural e marifieira celto-xermanica, os pluralmente chama-
dos pucai son unha especie de trasgos mais ben fedellos que poden adoptar aspecto
animal, por exemplo, encarnandose en corvo, lobo, raposo, cabalo, cabra, can, gato,
coello ou lebre, asi como nunha persoa con algiins membros zoomoérficos. Deles pro-
vén, como evidencia o seu nome, o picaro trasgo Puck que aparece na comedia feérica
A Midsummer Night's Dream de Shakespeare, retomado por Kipling nos contos fan-
tasticos de Puck of Pook's Hill.

O sorprendente, dado que a obra teatral se estreou en 1944 e a pelicula en 1950,
en ambos os casos cando a enfermidade mental era ainda un estigma moi tabu e a
sua atencion estaba en mans dunha medicina polo xeral completamente autoritaria
e represiva, ¢ a aceptacion da diferenza que se adopta en Harvey. De feito, ao final a
irma decide non internar nin medicalizar o seu parente para preservar o seu caracter
bondadoso, xeneroso, amable e agradable con todos, pois en realidade non fai dano
a ninguén apartdndose da indesexable e desagradable normalidade establecida, ainda
que tan extravagante rareza non resulte socialmente comoda nin correcta.
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Na mesma lifia integradora, o propio protagonista fai gala constante da stia acep-
tacion de todas as alteridades, convidando indiscriminadamente a stia casa a persoas
das mais variadas condicions sociais e caracteristicas persoais, incluindo un ex-presi-
diario. Tratase, pois, da mesma actitude multicomprensiva xeralmente mostrada pola
libertaria familia de You Can't Take It With You, cuxo lema era que se vivise como
se quixese con tal de que se fose feliz e de que se respectase aos demais, e incluso
pola non menos libertaria comunidade artistica da baia californiana na que moran os
personaxes de Dear Brigitte.

En consecuencia, os elocuentes didlogos entre os psiquiatras e o paciente en Har-
vey relativizan tanto a eficacia e a utilidade da metodoloxia médica tradicional como
a suposta enfermidade, que a mitido aparece asociada 4 utopia e a felicidade. Por
exemplo, advertido o protagonista de que ten que enfrontarse 4 realidade, responde
que asi o leva facendo 35 anos e que pode dicir con alegria que ao final venceu. Asi
mesmo ocorre coa identificacion de realidade e desexo, pois cando se lle pregunta ao
mesmo personaxe a razon pola cal o seu amigo imaxinario se chama Harvey, asegura
que, por abraiante coincidencia, o propio puca lle dixo que se chamaba asi despois de
confesarlle aquel que era o seu nome favorito.

E nesta utopia non falta tampouco a ilusoria suspension do tempo, pois segundo
0 protagonista, o seu prodixioso amigo ten o poder de parar o reloxo coa mirada e
conseguir que calquera persoa pase tempadas viaxando con quen queira ao lugar que
desexe nun estado de graza féra do computo cronometrable. Iso si, o protagonista non
tivo a necesidade de pedirlle tal prodixio ao puca porque asegura que sempre o pasa
ben con quen estea e onde estea, como ocorre nese mesmo momento no que esta con-
versando co director do psiquiatrico. Vive, pois, nun estado permanente de felicidade
alleo a toda clase de mal que o incita a gozar da harmonia universal e a aceptar con
transixencia e tolerancia todo desexo alleo.

Agora ben, a vision progresista e utopica da saude mental que se apunta en Harvey
non debe obviar idealista e irresponsablemente a terrible dor psiquica ¢ a dificultosa
integracion social que os trastornos da mente poden causar nas persoas enfermas e
nas achegadas a elas, xa que, en realidade, convén tratalas, respectando a persona-
lidade psicoldxica e ideoloxica de cada paciente, mediante a terapia e a medicacion
convenientes segundo sexa o caso, sempre orientadas estas a evitar o sufrimento e a
dependencia, que son os verdadeiros e maiores inimigos da felicidade e da liberdade
do ser humano.

A volta por Fallingwater

A volta de Indiana a Nova York pasamos pola famosa Fallingwater, a marabillosa
casa da cascada que o arquitecto organico Frank Lloyd Wright construiu entre 1936
e 1939 como residencia de veran para a familia Kauffman na boscosa Pensilvania.
Convertida nun dos monumentos nacionais mais emblematicos dos Estados Unidos
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e declarada patrimonio da humanidade pola Unesco como un referente mundial da
arquitectura moderna, a insélita obra mestra de Wright atraeu xa millons de visitantes
abraiados pola beleza e polo enxefio de tan radical adaptacion arquitectonica ao medio
natural. Tanto en todas as artes plasticas como nas da imaxe en movemento, incluido
o cine de Hitchcock, son moitas as probas da fascinacion exercida por esta casa cons-
truida xusto encima da cascada do rio Bear Run ao seu paso polo bosque de Fayette e
cimentada sobre as propias rochas do lugar.

Arredor da casa da cascada existe un complexo de servizos varios, pois ademais
do Fallingwater Institute, hai unha cafeteria que ofrece ments inspirados polo con-
torno natural, onde ceamos, e unha tenda especializada na arquitectura de Wright,
onde merquei interesantes libros e excelentes postais, que complementaron as nosas
propias fotos feitas aqui e en Indiana.

Interpretando James Stewart o chamado home de Laramie no western homénimo
de Anthony Mann, alguén lle di que a persoa pertence ao lugar onde se criou, pero
aquel contesta que el pertence ao lugar onde esta, o que o seu interlocutor considera
que debe producir unha sensacién marabillosa. Sentindo o mesmo e tendo en conta
que James Stewart estudou Arquitectura en Princeton University non puiden evitar
pensar en Fallingwater que, de chegar a exercer tal profesion, quizais este seria o
edificio que mellor encaixaria coa sua personalidade e coa dalguns dos personaxes
que interpretou. Porque, dende as terrazas exteriores que voan sobre o rio 4 interior
escaleira da auga que descende ata a cascada, todo parece ali tan organicamente na-
tural como a feliz viaxe pola vida diversa que me levou de Diana a Diana, de Puck a
Harvey, do meu pai a James Stewart e, utopicamente ¢ sobre todo, viceversa.
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«PENSAR SANTIAGO A PARTIR DA COMUNIDADE LOCAL,
E NOM PARA O TURISMO, E O GRANDE DESAFIO
PARA O FUTURO DA CIDADE»*

Elias José Torres Feijo'!

Um dos principais resultados das vossas investigacons sobre os impactos dos
Caminhos a Santiago na reinvencom da cidade atribui um peso determinante aos
discursos elaborados sobre Compostela e as peregrinacons. Quais som esses dis-
cursos e em que medida se relacionam com a identidade compostelana e galega?

A cidade foi reinventada de acima para abaixo e através de politicas (locais e,
particularmente, dos governos de Manuel Fraga) que continuam presentes em boa
medida na atualidade. A cidade esta a ser planificada fundamentalmente desde o go-
verno, nom desde a comunidade local. Deste ponto de vista forom trés os discursos
elaborados nos anos 80 que tivérom um impacto mui relevante com o impulso dado a
partir do Xacobeo 93. O primeiro ¢ o da Igreja catélica, que identifica Santiago com
um lugar de peregrinagom que teria vertebrado a Europa a partir das raizes medievais.
As declaragons da UE e da UNESCO para o caminho e a cidade, por seu lado, estam

*  Entrevista ao profesor Elias José Torres Feijo, publicada na entrega de Novas da Galiza correspondente a
junho de 2021, a propodsito da publicagéo de resultados da pesquisa sobre Santiago de Compostela.

1 O autor (Tui, 1964) ¢ catedratico da USC, onde dirixe o grupo de investigacion GALABRA, que trata
dos sistemas culturais galego, luso, brasileiro e africano en lingua portuguesa. Premio Extraordinario de
Doutoramento, 1996. Especialista em teoria e analise da cultura, relagoes entre narrativas, comunidades e
territorios e transferéncia de conhecimento. Professor convidado ou visiting scholar nas universidades do
Minho, Rios Grande do Sul, Nova Lisboa, Oxford e Brown. Vicepresidente da Mesa pola Normalizacion
Lingtiistica (1989-1993); Vicerreitor da USC (2006-2009); desde 2008 preside a Associagio Internacional
de Lusitanistas; decano da Facultade de Filoloxia da USC (2020); un dos fundadores do Movemento
Internacional Sociocultural e Educativo nos Tempos Libres Altair sendo na actualidade coordinador peda-
goxico da asociacion Altair Galiza e director da sua escola ETL Altair Galiza; coordenador dumha equipa
transdisciplinar que estuda desde 2011 os impactos dos Caminhos na comunidade local compostelana.

Autor, de 10 livros e (co-)editor de 26. Ultimos volumes: Estudar sem melancolia: Reflexoes teoricas e
aplicadas nos bastidores do sistema literario, 2022 (Imprensa da Universidade de Coimbra); Heterono-
mias em textos e historiografia da literatura galega (Andavira, 2022. Santiago de Copostela); Bem-estar
comunitdrio e visitantes através do caminho em Santiago. Grandes narrativas, ideias e practicas culturais
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ligadas também ao mundo medieval mas com um caracter mais vinculado a preser-
vagom do patrimoénio material e historico. Ja O Diario de um Mago de Paulo Coelho é
um livro de enorme sucesso que tem mais a ver com um processo iniciatico-esotérico
ou de autoajuda, mas que foi traduzido para diversas linguas introduzindo a ideia de
peregrinagem, que nom estava no original. Estes trés discursos compartilham umha
carateristica principal: a comunidade e a cultura locais estdm ausentes.

“Os discursos elaborados sobre Compostela e as peregrinagons compartilham
umha caracteristica principal: a comunidade e a cultura locais estan ausentes”

De que maneira estes discursos explicam ou condicionam o modo em que nos
vemos ou nos vem fora?

A visom de fora esta rodeada pola ideia da peregrinagom, com a Catedral num
lugar enormemente destacado. De facto, de acordo com as entrevistas feitas na nossa
investigagom, perto de 90% da identificagcom externa de Santiago esta vinculada a
este fendomeno, com umhas percentagens mui baixas (por volta de 3%) relativas a
ideias ligadas ao caracter monumental, universitario ou de capitalidade. No entanto,
para a comunidade galega Compostela ¢ maioritariamente capital, simbolo ou refe-
rente da Galiza (60%), umha cidade universitaria e cultural, também fim do caminho,
cidade religiosa e espiritual (6-8%) e, em menor medida, cidade turistica (2,3%). Para
a comunidade galega, entom, Compostela continua a ter essa pluridimensionalidade,
mas esse equilibrio foi quebrado na visom projetada para fora em beneficio deste
monocultivo do Caminho que tem consequéncias na configuragom da propria Galiza.

“Para a comunidade galega, Compostela continua a ser umha cidade pluri-
dimensional, mas a visom projetada para fora baseia-se num monocultivo do
Caminho que tem consequéncias na configuragom da Galiza”

na cidade (Santiago de Compostela, Andavira, 2019. Premio de Investigagdo da Catedra do Caminho e
das Peregrinacdes, 2020. E, em coautoria: The Way of Saint James, tourism, and local community. Leioa
UPV; Contar o Caminho de Santiago. Literatura, discurso(s) e efeitos sociais na comunidade local (Lis-
boa, Cilibri, 2022); A cidade, o camifio e nés. Santiago de Compostela, Andavira, 2020). Projetos como
investigador principal: Discursos, images e praticas culturais sobre Santiago de Compostela como meta
dos caminhos de Santiago (2012-2016). Coordena: Narrativas, usos e consumos de visitantes como alia-
dos ou ameagas para o bem-estar da comunidade local: o caso de Santiago de Compostela (2018-2022).

Autor de diversos artigos e capitulos de livros, conferencista por convite em diversas universidades ameri-
canas, europeas e africanas. Foi presidente da Associagao Internacional de Lusitanistas (2008-2014), Vice-
reitor da USC (2006-2009) e ¢ Coordenador do Grupo de Investigacao e da Rede Galabra. Desde de margo
de 2020, ¢ Presidente (Decano) da Facultade de Filologia da USC. E um dos fundadores do Movemento
Internacional Sociocultural e Educativo nos Tempos Livres Altair, sendo na actualidade coordenador pe-
dagogico da associagdo Altair Galiza e director da sua escola ETL Altair Galiza.
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Quais as diferencas entre turismo e peregrinacom aos efeitos do seu impacto
na cidade (ideias, usos, consumos ...)?

Em geral, o turismo sem peregrinagcom tem umha ideia mais patrimonial e cul-
tural da cidade, e isso vé-se no tipo de consumos e usos realizados. Mas a grande
diferenca € que quem peregrina ocupa espagos publicos que forom fundamentais
para a cidade, tais como as pracas e o entorno da Catedral. Esta ocupagom do espaco
publico, unida a do turismo em geral, fai que as pessoas de Santiago tenham ido para
outros lugares, apesar de a Cidade Velha continuar a manter uns niveis de uso, que-
renca e identificagom altos (por volta do 35-40%). E significativo neste sentido ver
como a valorizagom da Catedral como elemento emblematico-identificador para as
pessoas de Santiago (perto de 40%) desce significativamente como elemento querido
(7,5%) e muito mais se forem perguntadas polo seu nivel de uso (0,1%). As pessoas
que abandonarom esses espagos publicos agora valorizam muito as zonas verdes,
nomeadamente a Alameda, como lugar identificador e mui por cima da Catedral em
termos de querenga.

Em relacom com o fenémeno jacobeu, quais julgas que som os principais de-
safios a que se enfrenta Compostela, e a Galiza, no imediato futuro?

A pandemia véu mostrar os efeitos de termos umha cidade que viu quebrada essa
pluralidade de que falava acima e tem umha excessiva dependéncia dum determina-
do tipo de visitante, mostrando um certo abandono da comunidade local. As conse-
quéncias disto evidenciam-se em bairros como Sam Pedro, onde as nossas pesquisas
mostram que mais de metade da vizinhanga esta claramente em contra deste tipo de
turismo por considerar que altera as suas formas de vida e prejudica o seu bem-estar.
Os desafios que estam pola frente passam, entom, porque Galiza recupere essa plu-
ralidade com que a identificamos desde dentro. Parece-me que sera importante para
as planificagons futuras que Santiago continue a ser identificado como o referente
da Galiza e, além disto, sera preciso decidir quem manda na cidade, se ela € pensada
a partir da comunidade local ou para o turismo. Pensar a cidade desde a cidade é o
grande desafio.

“A pandemia mostrou os efeitos de termos umha cidade com excessiva depen-
déncia dum determinado tipo de visitante”

Como estam a ser recebidos os resultados da vossa investigacom no movimen-
to associativo local e nas administragons publicas?

O associativismo local acolhe o trabalho dumha maneira pré-ativa e agradecida,
o que reforga a nossa profissionalidade e nos anima a continuar trabalhando autocri-
ticamente para superar caréncias. Ao compartilharmos com a vizinhanga (e com pes-
soas do comércio, a agricultura, o artesanato, ...) processos ¢ resultados, recebemos
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convites para participar em atividades associativas, que muito nos satisfazem, e o
associativismo também nos coloca perguntas e desafios que queremos responder; ao
tempo, verificamos que a gente tem agora ferramentas para pensar a sua propria 1ogica
coletiva em termos de coesom e de inclusom social que antes nom tinha, e isto para
n6s € mui importante.Quanto as administragons, algumhas formagons politicas estam
interessadas no trabalho, mas continua a haver dessa parte umha certa distdncia com
uns resultados que questionam criticamente a realidade. Contudo, a nossa disposigom
¢ de absoluta colaboragom para ajudar a corrigir alguns dos aspectos mais lesivos
deste tipo de turismo; nos trabalhamos na dire¢om de (re)pensar a cidade e as formas
de identificacom galegas e compostelanas a partir da comunidade local.
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EDITORIAL

“Un feliz viaje por la vida”, es el nombre que lleva la portada de esta entrega del
n.2 27 de la revista Maremagnum: “Un feliz viaje por la vida”, fue el lema del 13.2
Congreso Internacional de Autismo Europa, julio 2022, en Cracovia (Polonia). Como
el propio reclamo de la revista, Maremagnum en este 2023, no se ajusta al desarrollo
de un determinado tema, de los muchos que lo(s) autismo(s) contemplan, y que ya
fueron desarrollados en anteriores nimeros. En esta ocasién las autoras y autores,
nos enviaron articulos, en funcion del que les parecioé relevante, y apropiado desde
su punto de vista y la libertad de eleccién.

El Dia Mundial de Concienciacion sobre el Autismo (DMCA), 2 de abril 2023, fue
celebrado 31 de marzo en Santiago de Compostela, a través del eslogan: “Autismo.
Llamémoslo Por Su Nombre”, y tuvo como objetivos la sensibilizacién y conciencia-
cion sobre el TEA. Este 2 de abril 2023, coincidié con la fecha del nacimiento de Hans
Christian Andersen, que celebro el Dia Internacional del Libro Infantil y Juvenil, con la
intencidn de promocionar la lectura y los mejores libros entre la infancia y a la juven-
tud. Efeméride que la IBBY, la asociacién internacional del libro infantil y juvenil, le
encargé la seccion de Grecia que difundid el mensaje del escritor Yagalis Lliopoulos:
“Soy un libro, Iéeme” ilustrada por Photini Stephanidi, una brillante humanizacién
del caracter del libro por su expresion de belleza y diversidad.

Lo(s) autismo(s) alcanzan actualmente la sorprendente casuistica del 1 por 100,
con 7 millones de personas afectadas en Europa, 470 000 en Espafiay 27 600 en Ga-
licia. Ademas 4.200 nifios nacen al afio con TEA, con una edad media de diagndstico,
entre 3y 4 afios y 83 000 personas serian menores de edad. El desempleo de las
personas adultas con TEA alcanza el impresionante dato del 90 %, y del 10 al 20 %, de
la poblacién mundial formaria parte de la neurodiversidad.

Un concepto y/o idea, lo de la neurodiversidad, irrumpe, y es utilizado cada dia
mas, acufiado por primera vez por la australiana Judy Singer (1951...) que fundamen-
tasuidea, de que la diversidad en el ser humano seria el resultado de las variaciones
normales en el campo neurolégico, y que deberian ser respetadas. Cada vez mas, la
sociedad y las personas autistas proclaman que el modelo humano, no es unico ni
homogéneo, sino que todas y todos, formariamos parte de la neurodiversidad. Un
elemento que se suma, entre otros muchos, a la polémica de la causalidad de lo(s)
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autismo(s). Polémica y/o debate en el que se mezclan la clinica (médicos y psicélo-
gos), la ética y por supuesto también la politica, formando parte de la neurodiversi-
dad, y de la propia biodiversidad?

En la editorial del anterior nimero 26, 2022 de Maremagnum, los acompafio el
libro de Edgar Morin: Changeons de voie. Lees lecons de coronavirus (Cambiemos
de rumbo. Las lecciones del coronavirus), en el cual nos comenta la irrupcién de
la pandemia del coronavirus como una catdstrofe sanitaria, en medio de una crisis
politica, econdmica, social y planetaria en la cual todos los paises del mundo estan
implicados.

En esta editorial, 2023 queremos que nos acompaiie el libro de Steve Silberman:
Una tribu propia. Autismo y Asperger: otras maneras de entender el mundo (Editorial
Planeta Ariel, 2022), una historia del cambio de actitud con respeto al TEA y el sin-
drome de Asperger. En su articulo el autor de esta editorial: Sentido de pertenencia y
neurodiversidad, considera: “Un libro que nos muestra los cambios registrados en el
diagndstico del autismo en el dltimo siglo, que revelan de forma contundente como
los nocivos estereotipos asociados a las personas con autismo impiden que nuestra
cultura alcance su potencial asi como, para tener en cuenta, la propuesta de la au-
tora Judy Singer, en el reconocimiento de que las diferencias en neurologia deben
ser reconocidas y respetadas como una categoria social, para llegar el concepto de
neurodiversidad” .

Manuel Ojea Rua, en: Escala para el diagndstico del trastorno del espectro del
autismo(TID-TEA), comenta: “las investigaciones con base empirica en relacion con
la especificidad conceptual de las personas con TEA, son ampliamente recurrentes
en cuanto a las particularidades del tipo de procesamiento psiconeuroldgico de la
informacidn que presentan, tanto en relacidn con los procesos iniciales perceptivos,
caracterizados por una coherencia central cognitiva débil, como con base en la recu-
peracién de la informacion, pero, sobre todo, estos estudios destacan las limitacio-
nes sindpticas de las personas con TEA para realizar el establecimiento de relaciones
entre los conceptos y las categorias conceptuales, que dificultan un procesamiento
relacional extensivo y generalizado a los procesos inductivos, deductivos de la infor-
macion... la escala integrada (TID-TEA), englobaria, tanto las variables conductuales,
como las dimensiones perceptivo-cognitivas del procesamiento neuropsicoldgico de
la informacién”.

Prithvi Perepa en su articulo: Experiencias educativas de nifios de minorias ét-
nicas, subraya: “La importancia de comprender la etnicidad y la cultura dentro del
campo del autismo, explorando la oferta educativa en el Reino Unido para resaltar al-
gunos de los problemas experimentados por los nifios pertenecientes a comunidades
étnicas minoritarias, sugiriendo algunas de las formas en que los profesionales pue-
den mejorar su practica al reconocer la cultura del nifio y su familia. En el campo del
autismo, a menudo ignoramos como los factores sociales, econdmicos y culturales
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impactan en las experiencias de las personas que tienen un diagnéstico de autismo o
en sus familias. Con todo, estos factores pueden tener una influencia importante en
la vida de un individuo y mirar el autismo de forma aislada sin reconocer el contexto,
por lo que no nos proporcionaria una comprension integral de esa persona”.

Angélica Gutiérrez-Gonzalez y colaboradores, con su trabajo de investigacion: La
Estrategia Regional de Intervencidn en Zonas Desfavorecidas como modelo integrado
de intervencion y transformacion de la cultura organizacional desde el enfoque de la
arquitectura causal y outside-in thinking: el caso de Autismo Sevilla, fomento grandes
innovaciones en la intervencién social en Andalucia. Ademas de facilitar el desarrollo
de itinerarios personalizados de inserciéon sociolaboral para personas residentes en
zonas desfavorecidas, puso sobre la mesa la necesidad y la exigencia de un trabajo
colaborativo y en red entre administraciones publicas y entidades del tercer sector
de accidn social, orientado a la transformacién comunitaria. Esta filosofia transfor-
madora trascendid a las organizaciones y a su cultura y cald en ellas, a través del
enfoque de arquitectura causal, al promover un modelo integrado de intervencion”.

Tali Vaimberg Lombardo, en su colaboracién: El rol del psiquiatra psicoterapeuta
en el acompafiamiento y tratamiento del paciente con autismo de que el autismo
o lo(s) autismos(s), tal como actualmente los denominamos, como alteracién de la
neurobiologia y que afectan al sistema nervioso y al funcionamiento cerebral, y so-
bre los cuales desconocemos sus causas y origenes, salvo la implicacién genética de
algunos casos, son actualmente una condicién de vida o una neurodiversidad, que no
podemos curar, que se manifiestan con necesidades que cambian en cada una de las
etapas de su vida conjuntamente con las experiencias y apoyos adquiridos. Uno de
los tratamientos que podemos utilizar son los psicofarmacos como sostén de algunos
sintomas o comorbilidades. El modo de administrar, pensar y acompafar la toma de
tratamiento psicofarmacoldgico, va a ser diferente en tanto que esta sea pensada
desde el rol del psiquiatra psicoterapeuta de orientacion dinamica”.

Josep M.2 Brun, en su texto: Descritos pola literatura (De escritos por la literatu-
ra), pretende: ser un croquis, inevitable y afortunadamente incompleto y singular,
diese acercamiento entre el relato literario —de escritores, poetas, cantautores o
grafiteros andnimos— y el mundo de lo(s) autismo(s), donde las palabras no procu-
ran describir un diagndstico, sino evocar un mundo de emociones. Pero que tienen
la fortuna de empatizar con estados de animo, con aquellos elementos a los que
recurrimos para convivir con los demas y con el propio mundo. Con frecuencia, los
profesionales nos valimos de textos literarios para explicar mejor, realidades de di-
ficil transcripcidn. Se trata, por lo tanto, de un reconocimiento a ese encuentro, no
siempre deliberado, aunque si fructifero, en un dmbito donde las palabras dicen y
callan mucho”.

Claudio Rodriguez Fer nos invita a: Un feliz viaje por la vida diversa tras James
Stewart, en su visita al Museo en Indiana (Pensilvania), mi madre me transmitio sien-
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do yo nifio una gran aficion por el cine que perduré de mayor, a menudo me propor-
ciono felices incursiones por la diversidad de la vida en una época tan uniforme en
todos los aspectos como fue la integrista dictadura franquista en la que me crié. Ade-
mas, los roles representados habitualmente por algunos actores, como por ejemplo
James Stewart, me procuraban la doble sensacién de comprension de las diferencias
y de apertura a las disidencias con actitudes humanistas que yo veia a diario encar-
nadas en mi propio padre, un antifascista foraneo, represaliado por el franquismo,
que vino a vivir a un retrégrado Lugo tan fuera de su lugar como de su tiempo, donde,
por cierto, acabd tan sordo como de anciano el citado actor”.

Elias José Torres Feijé: Entrevistado por Novas Galiza desarrolla el interesante
tema: Pensar Santiago a partir de la comunidad local, y no para el turismo, es el
gran desafio para el futuro de la ciudad. Investigando los impactos de los Caminos a
Santiago, en la reinvencién de la ciudad y su identidad compostelana y gallega. Una
ciudad planificada fundamentalmente desde lo Gobierno, no desde la comunidad
local. Con un discurso, el de la Iglesia catdlica, que identifica Santiago con un lugar de
peregrinacion. En los discursos elaborados sobre Compostela y las peregrinaciones
comparten una caracteristica principal: “la comunidad y la cultura local estan ausen-
tes”. Para la comunidad gallega, Compostela continta a ser una ciudad pluridimen-
sional, mas la visidn proyectada para fuera se basa en un monocultivo del Camino
gue tiene consecuencias en la configuracién de la Galicia.

La ilustraciéon de la portada es un dibujo de la escultora Soledad Penalta (Noia,
1943...). Penalta participd en talleres de Escultura Ceramica, en Barcelona, Girona,
Sargadelos (Lugo), o los organizados por las diputaciones de A Corufia y Pontevedra.
Bolsas de estudios, en Italia o Estados Unidos. Desde 1978 mas de cuarenta y siete
exposiciones y 150 colectivas: Paris, Roma, Puerto, El Cairo, Tel Aviv, Sdo Paulo, Tokio,
Chipre, Santiago de Compostela, A Coruiia o Vigo. Premios: Cerdmica de A Coruia
(1980); Diputacion de A Corufia (1989, 1992 y 1993); Cultura Gallega de Barbantia
(2014); Critica de Galicia (2019) o Cultura Gallega de Bellas Artes (2019). Miembro de
la Real Academia Gallega de Bellas Artes (2018), tiene obras en museos, colecciones
privadas y fondos de arte. Diecinueve obras de gran formato y monumentos en el
exterior cuatro de ellas en la ciudad de A Corufia (parque escultérico de la Torre de
Hércules) o Homenaje a Maria Marino (Noia).

Nuestro agradecimiento a todas las autoras y autores, que nos acompafian, en
esta nueva entrega de la revista, que lleva como titulo: “Un feliz viaje por la vida”.

Cipriano Luis Jiménez Casas

Director de Maremagnum
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RETOS POR LA SALUD

Prof. Dr. Manuel Ojea Rua*

Conselleiro de Sanidad

Son ampliamente recurrentes las investigaciones con base empirica en re-
lacién con la especificidad conceptual de las personas con Trastorno del Espec-
tro Autista (TEA), en cuanto a las particularidades del tipo de procesamiento
psico- neuroldgico de la informacion que presentan, tanto en relacion con los
procesos iniciales perceptivos, caracterizados por una coherencia central cog-
nitiva débil, como en base a la recuperacion de la informacion, pero, sobre
todo, estos estudios destacan las limitaciones sindpticas de las personas con
TEA para realizar el establecimiento de relaciones entre los conceptos y las
categorias conceptuales, que dificultan un procesamiento relacional extensivo
y generalizado a los procesos inductivos, deductivos de la informacion.

Sin embargo, las Escalas actuales tradicionales de diagndstico se limitan
en exceso al andlisis de los criterios de diagndstico de tipo conductual, por
esta razén se ha disefiado la Escala Integrada (TID-TEA), que engloba, tanto
las variables conductuales, como las dimensiones perceptivo-cognitivas del
procesamiento neuro-psicoldgico de la informacion. En este estudio, han par-
ticipado un total de 124 personas con TEA, con el fin de hallar la codificacion
de las puntuaciones halladas en la Escala y su transformacion en percentiles,
que determinan la validez del proceso de diagndstico del TEA.

RESUMEN

Palabras clave: Autismo, Diagndstico, Percepcién-Cognicién, Memoria Se-
L | mantica, Desarrollo Evolutivo, Nodos Sinapticos Relacionales.

1 Manuel Ojea Rua es Catedratico de Orientacion Educativa, Profesor-Doctor en Masteres y Doctorado
de la Universidad de Vigo, Graduado en Psicologia, Pedagogia y Psicopedagogia, Educacion Primaria y
Educacion Especial.

moxea@uvigo.es
https://orcid.org/0000-0002-9787-2520
https://manuelojea.blogspot.com/

97



Escala para el diagndstico del trastorno del espectro autista (TID-TEA)

Introduccion

Las Escalas diagndsticas de mayor fiabilidad existentes en la actualidad, de entre las
cuales, cabe destacar el test ADOS-2 (Lord, Rutter y Le Couteur., 1994) y la Escala ADI-
R (Rutter, Bailey y Lord, 2003), se basan casi exclusivamente en la observacién de los
criterios objetivables de tipo conductual observables en las personas con Trastorno del
Espectro Autista (TEA) de acuerdo con la Clasificacion Internacional DSM-5 de la APA
(2013); sin embargo, en los Gltimos afios, la investigacion cientifica en términos de la
conceptualizacion del diagndstico del TEA ha evolucionado de forma considerable. En
este sentido, son ampliamente recurrentes, las conclusiones en relaciéon con la especi-
ficidad de las personas con TEA en cuanto al tipo de procesamiento psico-neurolégico
de la informacidn, tanto en los procesos iniciales perceptivos, caracterizados por una
coherencia central cognitiva débil, como en relacidn con la recuperacion de la infor-
macion, pero sobre todo, estos estudios destacan las limitaciones sinapticas en las
personas con TEA para realizar el establecimiento de relaciones entre los conceptos y
las categorias conceptuales que dificultan un procesamiento relacional extensivo y ge-
neralizado a los procesos inductivos y deductivos de la informacién objetivo de apren-
dizaje (Brignell et al.,2018). Estas limitaciones se observan en los diferentes cuadros
diagndsticos del TEA, sin embargoy, sobre todo, en el caso de las personas con nivel de
TEA-1, estas necesidades se presentan, en muchas ocasiones, con muy poca o ninguna
correlacion con la presencia de criterios conductuales claramente observables, que
estan incluidos dentro de las consideraciones diagndsticas de las Escalas anteriormente
indicadas y en el algunos estudios se sefiala que la presencia de estos criterios objetiva-
bles en los procesos de diagndstico se reducen incluso al 17.8% (Carbone et al., 2020),
por lo que los puntajes concluyentes de las Escalas basadas exclusivamente en items
conductuales pueden obviar estas nuevas consideraciones cientificas perceptivo- cog-
nitivas y dejar al margen del diagndstico a personas que, sin embargo, presentan una
sintomatologia especifica concurrente con el trastorno.En este sentido, Ojea y Tellado
(2018) elaboran una Escala para completar los items conductuales del trastorno, con-
formando la Escala de Integracién Semantica (EIS), que facilita la cuantificacién per-
centil cuantitativa de las diferentes fases del procesamiento perceptivo- cognitivo en
las personas con TEA. No obstante, con la construccion de esta nueva Escala TID-TEA
se pretende responder a un objetivo de mayor alcance, al tratar de integrar, tanto los
criterios cognitivos relacionados con los procesos sinapticos relacionales del procesa-
miento psicoldgico con los parametros observables conductuales actuales y facilitar la
correccion de muchas conclusiones diagndsticas que pudieran ser erréneas cuando se
realizan con una Unica medida de test o pardmetros estrictamente de tipo conductual.

Disefio de la escala (TID-TEA)

La integracion de la Escala conforma, por tanto, tanto dimensiones conductuales,
como los criterios nucleares del procesamiento cognitivo, la cual esta conformada
por 27 variables, 24 variables dindmicas, que han sido agrupadas en 6 dimensiones
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generadas estadisticamente mediante el proceso de célculo de variables y 3 variables
fijas: Nivel de TEA, Edad y Sexo de los participantes. Las dimensiones generadas y su
correspondencia con la agrupacion estadistica de las variables es la siguiente:

1.1. DESARROLLO: motricidad, lenguaje, desarrollo de los esfinteres y habilida-
des de vida.

1.2. COMUNICACION: capacidad oral, tipo de tono, comunicacién social y res-
puesta a las sefiales.

1.3. INTERACCION: iniciacién, contacto visual, comprensién social y disfrute so-
cial.

1.4. COMPORTAMIENTO: estereotipias, sensorialidad, pensamientos recurren-
tes, alteraciones de conducta.

1.5. ATENCION: atencién y atencién conjunta, creatividad, capacidad de ficcidon e
imaginacion.

1.6. COGNICION: percepcidn, codificacidn y elaboracién de relaciones, memoria
semantica y recuperacion.

Contenido de la escala

Cada una de las 6 dimensiones indicadas ha sido observada mediante 10 tareas.
Cada una de las tareas sigue una estructura muy sistematica, asi, para cada una de ellas
se sefala el objetivo previsto, los materiales necesarios para llevarla a cabo, las acti-
vidades concretas que seran desarrolladas y los criterios de observacidn resultantes.

La Escala comprende dos fases: 1) el analisis preliminar referido a los datos gene-
rales del evaluado o evaluada y las caracteristicas bdsicas del proceso de desarrollo
psico- evolutivo y/o clinico, y 2) la aplicacién de la Escala en un sentido estricto, cuyo
contenido pueden verse en detalle en Ojea (2022).

PROCESO DE CODIFICACION DE LAS OBSERVACIONES REALIZADAS

A partir de las observaciones sistematicas anteriores, el evaluador/a responde
a los siguientes items, indicando el valor que se corresponda con las observaciones
realizadas (0: no hay necesidad - 3: maxima necesidad), tanto, en relacién con el
analisis preliminar, como en base a la aplicacién de la Escala, con el fin de cuantificar
las 6 dimensiones del estudio (rodear la numeracion que se corresponda con el cri-
terio de la observacion): 1) Desarrollo (A), 2) Comunicacion (B), 3) Interaccion (C), 4)
Comportamiento (D), 5) Atencién y 6) Cognicion (F) (ver Tabla 1).
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Tabla 1. Codificacion

A. DESARROLLO Y EVOLUCION

A.1. Motilidad:

0. | Los primeros pasos y el movimiento auténomo para andar se producen dentro
del tiempo esperado (<12-15 meses).

1. | La motilidad se produce en el tiempo esperado, pero presenta niveles de rigi-
dez motriz.

2. | Se observa un retraso evidente en el inicio de los primeros pasos.

3. | Unaveziniciado el proceso de andar autbnomamente, se produce un retroce-
so posterior evidente.

A.2. Lenguaje:

0. | Las primeras palabras se adquieren en el tiempo estimado (24 meses). La cons-
truccidn de frases sigue un orden progresivo (<30 meses).

1. | Las primeras palabras se adquieren con regularidad, pero se produce un retra-
so en la construccién de frases.

2. | Se observa un retraso marcado en la adquisicidn del lenguaje.

3. | Una vez iniciado el proceso de inicio de las primeras palabras y/o frases, se
produce un retroceso posterior evidente.

A.3. Control de esfinteres:

0. | El control general de esfinteres se produce en el tiempo estimado (<24-30 meses).
El control de esfinteres diurno se produce con regularidad, pero se retrasa el
control de esfinteres nocturno.

Se observa un retraso evidente en la adquisicidn del control de los esfinteres.

3. | Una vez iniciada la adquisicion del control de esfinteres, se produce un retro-
ceso posterior evidente.

A.4. Otras habilidades:

0. | Las habilidades de autonomia relativas a la alimentacidn, aseo y vestido siguen
un proceso regular progresivo.

1. | Laautonomia se desarrolla con cierta regularidad, pero se observan especificida-
des/ sensibilidades, que dificultan la alimentacion u otras tareas de la vida diaria.

2. | Se observa un retraso evidente en la adquisicidn de la autonomia de cualquie-
ra de estas habilidades.

3. | Una vez iniciada la autonomia en cualquiera de las dreas anteriores, se produ-
ce un retroceso posterior evidente.
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B. COMUNICACION Y LENGUAJE

B.1. Lenguaje oral y/o alternativo:

0. | Usa frases orales completas de forma adecuada.

Posee un habla oral fluida, pero es muy limitada, que compensa con el uso de
signos y/o pictogramas.

2. | El habla se limita a dos o tres palabras orales, pero no constituyen una frase
completa. Se complementa con el uso de signos y/o pictogramas, pero tam-
bién es muy limitado.

3. | El habla oral es ausente y el lenguaje por signos, imagenes y/o pictogramas es
muy escaso.

B.2. Caracteristicas del habla:

0. | Entonacion del habla variada y altamente expresiva.

1. | Hay poca variacion en la entonacién del habla y el volumen.

2. | El habla se vuelve lenta y con parsimonia, sin cambio de tono.

3. | Presencia ecoldlica y repetitiva del lenguaje.

B.3. Comunicacion social:

0. | Utiliza el lenguaje para comunicarse socialmente de forma espontanea.
A veces ofrece informacion referida a sus propias experiencias.

2. | La comunicacidn se utiliza casi siempre como respuesta a las demandas de los
demas y/o del medio.

3. | No ofrece informacidén de forma espontanea, ni tampoco la pide.

B.4. Accion de sefalar para comunicar:

0. | Sefiala con el dedo para indicar algo desde la distancia y comunicar una peticion.

1. | Puede sefialar ocasionalmente algun objeto.

2. | Sefiala el objeto cuando se acerca a éste.

3. | No se ha observado la accién de sefialar para comunicarse.

C. INTERACCION SOCIAL

C.1. Iniciacidn social:
0. | Busca activamente la participacion en una interaccion social reciproca.
1. | Realiza participaciones propias en el ambito social, pero ésta es limitada.
2. | Lainteraccion social es mas como una respuesta a las exigencias del medio social.
3. | No se realizan iniciaciones sociales y la respuesta social es muy limitada.
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C.2. Contacto visual y manifestaciones emocionales complementarias:

0. | El lenguaje verbal o no verbal se complementa con expresiones emocionales
coherentes.

1. | Realiza contacto visual, pero apenas realiza cambios gestuales expresivos co-
herentes con la conversacion.

2. | Hay contacto ocasional de la mirada, pero no complementa la conversacién
con expresiones emocionales coherentes.

3. | El contacto visual es muy escaso o nulo, no hay expresiones emocionales.

C.3. Comprensién de la situacién interactiva social:

0. | Comprende la situacidn interactiva social reciproca.

Tiene limitaciones para comprender la situacidn social interactiva, pero con un
poco de ayuda, es capaz de comprenderla.

2. | Tendencia a comprender solo una parte del proceso interactivo, por lo que pue-
de mostrar un discurso no debidamente contextualizado en cada momento.

3. | No comprende las interacciones sociales, por lo que siempre lleva la conversa-
cion a su propia perspectiva e interés.

C.4. Disfrute con la interaccion social:

0. | Disfruta con el contexto de la interaccion social iniciada.

Disfruta con la situacion social, pero, enseguida, realiza gestos de incomodidad
con la situacién.

2. | El disfrute de la situacidn se limita a su aportacidn personal, pareciendo ausen-
te cuando la participacion corresponde a los demas.

3. | No se observan muestras de disfrute personal durante la interaccién social.

D. COMPORTAMIENTOS RESTRINGIDOS Y ESTEREOTIPADOS

D.1. Movimientos estereotipados:

Presenta una motricidad dindmica y flexible.

Se observa frotamiento reiterativo de las manos durante la conversacion.

0
1. | No se observan movimientos repetitivos, pero se aprecia rigidez postural motriz.
2
3

Presenta movimientos repetitivos de las manos en la linea media del cuerpo y
posturas motrices de rigidez en los dedos.
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D.2. Aspectos sensoriales:

0. | No ser observan elementos sensoriales circunscritos de tipo compulsivo.
Puede molestarle el ruido, los olores y/o las texturas, pero es capaz de mante-
ner el control atencional.

2. | Las molestias sensoriales anteriores la causan preocupacion.

3. | Los estimulos sensoriales se convierten en comportamientos obsesivo- com-

pulsivos, que le impiden llevar el desarrollo cotidiano con normalidad.

D.3. Intereses referentes:

0. | No presenta una tematica referente obsesiva y se adapta a las cuestiones de
la interaccion social.

1. | Presenta alguna referencia ocasional a temas propios, que detienen el proceso
interactivo temporalmente.

2. | Muestra comportamientos referentes a temas especificos propios, pero no
pierde el control atencional, aunque se vuelve muy disperso.

3. | Esta constantemente haciendo referencia a temas especificos propios de for-

ma repetitiva, que impiden la interaccién social en el contexto.

D.4. Conducta:

0. | La conducta es adaptada a las situaciones y la edad del participante.
Puede presentar una reaccion negativa temporal ante una demanda exigente
del medio.

2. | Se observan reacciones de negacion constantes cuando se le impide continuar
con la actividad que es propia.

3. | Se indican reacciones negativas con lesiones hacia los demas y/o pueden pro-

ducirse autolesiones ocasionales.

E. ATENCION CONJUNTA, CREATIVIDAD, FICCION E IMAGINACION

E.1. Atencidn conjunta:

0. | Muestra una direccionalidad atencional hacia el contexto-objetivo.
Da muestras de atencion conjunta hacia el estimulo ambiental, pero no de
preocupacion conjunta por los hechos.

2. | Ladireccionalidad atencional hacia otros estimulos es ocasional.

3. | No hay evidencia de atencidn, ni preocupacidén conjuntas aparentes por las

verbalizaciones o acciones de los demas.
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E.2. Creatividad:

Se muestra creativo/a dentro de lo esperado, de acuerdo con la edad.

Es capaz de crear un elemento o actividad con ayuda.

La creatividad responde a caracteristicas relacionadas con un juego propio.

0.
1.
2
3

No da muestra aparentes de creatividad.

E.3. Ficcion:

0.

Posee la capacidad de ponerse en el lugar de las demds personas.

Puede compartir las emociones de los demds, pero es limitada.

Ocasionalmente, bajo demanda y con ayuda, puede ponerse en el lugar de
otra persona.

No se observan indicios de la capacidad de ponerse en el lugar de otras personas.

E.4. Imaginacion:

0. | Improvisa e incluye acciones propias durante el desarrollo de la interaccion,
que la enriquecen.
Muestra algunas improvisaciones, pero de forma muy ocasional.
Puede mostrar acciones imaginativas, pero con ayuda y bajo demanda externa.
3. | No se observan signos aparentes de imaginacion espontanea.

F. PERCEPCION, CODIFICACION E INTEGRACION SEMANTICA

F.1. Percepcion:

0. | Laatencién y la direccionalidad hacia el estimulo se corresponde con lo esperado.

1. | Dirige la atencidn hacia el estimulo, pero, después de unos pocos segundos,
desvia la atencién.

2. | Dirige la atencion parcial hacia el estimulo, pero necesita ayuda externa para
percibirlo.

3. | Parece ignorar la presentacion de los estimulos nuevos del ambiente.

F.2. Codificacién cognitiva:

0. | La codificacion de la informacidn se realiza de acuerdo con el significado del
estimulo y/o el contenido presentado.
1. | Presenta una codificacién con cierto significado del contenido, pero ésta pre-

senta limitaciones para su comprensidn como conjunto significativo.

Para la comprensidn y codificacion del contenido necesita ayuda mediada intensa.

La codificacion se realiza de acuerdo con aspectos muy concretos y aislados
del contenido de informacidn, que no permite la comprensiéon como totalidad.
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F.3. Integracién de la informacién:

0. | Relaciona la informacién nueva con el contenido anteriormente aprendido,
integrando la informacién.

1. | Se observan relaciones adecuadas entre la informacidn previa y la nueva, pero
solo al nivel de conceptos, no se observa entre categorias conceptuales amplias.

2. | Cada vez que se presenta una nueva informacion, necesita ayuda mediada
externa para relacionar la nueva informacién con la anterior.

3. | Cada vez que se produce una nueva informacion, es necesario comenzar la es-
tructura de aprendizaje de nuevo, como si fuera la primera vez que se produce.

F.4. Recuperacion:

0. | Lainformacidn codificada se recupera de forma adecuada.

1. | La informacion codificada se recupera, pero obvia varios elementos, que pa-
recen perdidos.

2. | Recupera la informacién de forma limitada y requiere una ayuda externa me-
diada para recuperarla.

3. | Larecuperacién de lainformacién es muy local y parcial y no hace referencia al
contenido global o de conjunto del significado-objetivo.

PUNTAJE DE LA SUMA (p) DEL PROCESO DE CODIFICACION ANTERIOR

Los valores asignados en el proceso de codificacidn anterior se convierten en el si-
guiente apartado en las puntuaciones directas (PD), en relacion con la cuantificacién
especifica de las 6 dimensiones (ver Tabla 2).

Tabla 2: Puntuaciones directas (PD)

DIMENSIONES PD
A DESARROLLO Y EVOLUCION
A.1 | Motilidad
A.2 | Lenguaje
A.3 | Control de esfinteres
A.4 | Otras habilidades
TOTAL
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B COMUNICACION Y LENGUAIJE
B.1 | Lenguaje oral/ Lenguaje alternativo
B.2 | Caracteristicas del habla
B.3 | Comunicacién social
B.4 | Sefalar
TOTAL
c INTERACCION SOCIAL
C.1 | Iniciacién social
C.2 | Contacto visual y manifestaciones emocionales complementarias
C.3 | Comprensidn de la situacién interactiva social
C.4 | Disfrute con la interaccién social
TOTAL
D ATENCION CONJUNTA, CREATIVIDAD, FICCION E IMAGINACION
D.1 | Atencidén conjunta
D.2 | Creatividad
D.3 | Ficcion
D.4 | Imaginacion
TOTAL
E COMPORTAMIENTOS RESTRINGIDOS Y ESTEREOTIPADOS
E.1 Movimientos estereotipados
E.2 Aspectos sensoriales
E.3 Intereses referentes
E.4 | Conducta
TOTAL
F PERCEPCION, CODIFICACION E INTEGRACION SEMANTICA
F.1 Percepcion
F.2 Codificacion cognitiva
F.3 Integracion de la informacion
F.4 Recuperacion

TOTAL
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TRANSFORMACION DE LA SUMA DEL PUNTAJE DE LAS PUNTUACIONES

DIRECTAS (PD) A PERCENTILES (PC) PARA CADA DIMENSION

Realizada la suma total de las puntuaciones directas de cada, es posible obtener el
valor percentil (PC), relativo al diagndstico del TEA, de acuerdo con las variables fijas

utilizadas: 1) los intervalos de Edad, y 2) el nivel de TEA.

1. CONCLUSION DIAGNOSTICA SEGUN LOS INTERVALOS DE EDAD

A modo de ejemplo, para los intervalos de edad comprendidos entre 3 y 5.5 afios y
los 5.6 y 7: 5 afios, que, a nivel escolar, constituyen la mayoria de los inicios de los
procesos de diagndstico?, se indican los puntajes de la suma de frecuencias codifi-
cadas y sus equivalencias en percentiles de diagndstico del TEA en las Tablas 3y 4

respectivamente.

Tabla 3. Intervalo de edad 3-5.5 afos.

INTERVALO DE EDAD: 3-5:5 ANOS

PD
rc DESARROLLO COMUNICACION  INTERACCION  COMPORTAMIENTO ATENCION COGNICHN rC
5 6.50 325 3.25 425 3.25 3.25 -
10 6.82 337 335 427 357 3y 10
15 8.61 406 3.90 441 5.36 4.06 15
20 9.75 4.50 4.25 4.50 6.50 4.90 20
25 9,75 4.50 4.25 450 6,50 6.00 25
30 9.75 5.10 4.55 472 6.50 6.50 k1]
35 9.75 6.20 5.10 5.13 6.50 6.50 s
40 9.75 6.50 5.75 5.75 6.50 6.50 40
45 9.75 6.50 6.43 643 6.50 6.50 45
a0 9.75 6.62 6.50 6.50 712 6.62 20
55 9.75 6,75 6.61 6.50 7.80 6,78 55
60 9,75 6.75 7.85 6.50 8.35 7.20 60
65 9.75 6,86 8.75 6,95 8,90 7.83 65
70 9.75 727 8.75 R.60 945 9.07 T0
75 9.75 7.50 9.00 9.50 9.75 9.75 75
80 9.75 7.50 9.55 9.50 9.73 9.75 80
#s 9.75 758 9.75 9,58 9.75 9.75 85
90 9,75 7.72 9.75 9.72 9,75 9,75 90
95 9.75 7.75 9.75 9.75 9.75 9.75 95
X 9.4250 6.6000 67000 66750 75000 7.0750
DIMENSIONES PUNTUACION MEDIA DIAGNOSTICO TEA

OBTENIDA

L DESARROLLO
1. COMUNICACION
1L INTERACCION
IV. COMPORTAMIENTO
V. ATENCION
VI COGNICION

TOTAL

1 Otrosintervalos de edad pueden observarse en Ojea (2022, ob. cit.).

942

6 6l
=6.70

=667

=150
=10
2133
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Tabla 4. Intervalo de edad 5.6-7.5 aiios.
5:6- 7:5 ANOS

PD
PC DESARROLLO COMUNICACION __INTERACCION __ COMPORTAMIENTO ATERCION COGRICION PC
5 6.50 325 3.25 425 325 325 5
10 6.82 345 335 427 357 337 10
15 8.6l 4.55 3.90 441 536 4.06 15
20 9.75 525 4.25 4.50 6.50 4.90 20
25 9.75 535 4.25 4.50 6.50 6.00 25
30 9.75 5.62 4.55 4.72 6.50 6.50 30
35 9.75 6.31 5.10 5.13 6.50 6.50 35
40 9,75 6.60 575 575 6.50 6.50 40
45 9.75 6.73 6.43 643 6.50 6.50 45
50 9.75 7.00 6.50 6.50 712 6.62 50
55 9.75 7.26 6.61 6.50 7.80 6.78 55
6l 9.75 7.40 7.85 6.50 8.35 7.20 60
65 9.75 7.53 8.75 695 590 7.83 65
70 9.75 7.67 8.75 8.60 .45 9.07 70
75 9.75 7.75 9.00 9.50 9.75 9.75 75
80 9.75 7.75 9.55 9.50 9.75 9.75 80
85 Q.75 .10 9.75 9.58 975 9.75 85
90 9.75 8.65 9.75 9,72 9.75 9,75 90
95 9.75 8.75 9.75 975 B.75 2.75 95
X 9.4250 66000 6. 7000 6.6750 7.5000 7.0750
DIMENSIONES PUNTUACION MEDIA OBTENIDA PROBABILIDAD DIAGNOSTICA TEA
1.  DESARROLLO >9.42
1. COMUNICACION =6.60
11, INTERACCION =6,70
IV, COMPORTAMIENTO 26.67
V.  ATENCION =7.50
VI COGNICION =7.07
TOTAL =7.33

2. CALCULO DIAGNOSTICO SEGUN EL NIVEL DEL TEA:
PC Y CONCLUSION DIAGNOSTICA

En este mismo sentido, es posible establecer el percentil diagndstico en funcion
de la suma de las puntuaciones directas en funcion del nivel del TEA (ver Tablas 5-7).
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Tabla 5. Percentiles correspondientes al nivel TEA-1.

NIVEL TEA-1 (n: 81)

PSARROLLO COMLINT ACKON INTERACCION CONVINOR TANMIENTOY ATENCION COGNONN TOTALX

% 9,06 5,12 1561 548 533 5,04 577
PC 5 6,50 3,25 325 425 325 3,28 3.96
10 6,50 338 | 325 425 325 3,28 396
15 6,50 3,25 325 425 328 3,25 3.96
20 8.50 335 | 135 4,50 325 335 433
25 8.50 338 325 450 328 328 433
30 9,75 325 328 450 328 335 454
s 9,75 435 | 350 4,50 425 335 492
40 9,75 5,28 425 510 525 5,30 582
45 9,75 5,25 425 525 528 5,50 5.87
50 9,75 5,25 425 525 6,50 5,50 | 6.08
55 9,75 5,28 425 535 6,50 5,50 6.10
60 9,795 5,25 525 625 6,50 5,50 642
65 9,75 5,72 525 6.25 6,50 6,50 7.70
70 9,75 6.50 | 550 625 6,50 6,50 6.83
75 9,78 6,50 550 6.50 6,50 6,50 6.87
80 975 6.50 650 6,50 6,50 6,50 7.04
BS 975 6,50 | 6,50 6,50 6,50 6,50 7.04
90 9,75 7,25 6.50 6,50 7.75 6,50 7.37
95 9,75 7,50 6,50 6,72 775 675 7.49

Tabla 6. Percentiles correspondientes al nivel TEA-2.
NIVEL TEA-2 (n: 25)

DESARROLLO COMLINICAC TN INTLRACTRN COAPCT AL NTO ATENCAIN OGN0 ToTaL ¥

% 955 685 819 7,67 763 7.48 7.89
PC 5 708 3,25 328 4.5 325 328 4.05
10 895 4,00 5,20 5,60 520 520 5.69
15 975 5,62 6,72 6,50 6.50 6,50 6.93
20 975 6,50 7,50 6,50 | 650 6,50 7.21
25 975 650 7,50 6,50 6.50 6,50 7.21
30 975 6,50 7.50 6,50 650 6,50 7.21
s 975 6,50 7,50 6,50 650 6,50 7.21
40 978 6,50 7.50 6,50 650 6,50 7.21
45 978 6,50 8,37 6,50 720 6,50 7.47
50 975 6,50 875 7,50 750 6,50 7.75
55 975 7,08 897 7.50 757 6,80 7.94
60 975 1.75 9.50 8,70 835 10 B.69
65 9,75 1,75 9,50 9,50 8,75 872 8.99
70 9,75 7,75 9,55 9,50 9.75 9,55 8.99
75 975 7,75 9,75 9,50 975 9,75 9.31
B0 975 1.75 9,15 9,50 9,75 975 9.38
8s 975 7,75 9,75 9,52 975 9,75 9.38
90 975 8,55 9,75 9,75 9,75 9,75 9.55
95 9,75 9,75 9,75 9,75 975 9,75 9.75
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Tabla 7. Percentiles correspondientes al nivel TEA-3
NIVEL TEA- 3 (n: 18)

DESARRD LLO COMUNICACKON INTERACTION COMPORTAMIINTO ATENCHON COGNCION ToTALK
% 9,68 870 9,18 890 870 8,97 9.0z

PC 5 8,50 6,50 6,50 550 650 6,50 6.67
10 9,62 6,50 6,50 640 650 6,50 7.00
15 9,75 6,50 6,50 6,50 650 8,20 7.21
20 9,75 7,50 £.90 810 6,70 £,50 8.24
25 9,78 7,75 9.50 850 825 8.68 874
30 9,75 7,75 9,67 920 875 8,75 8.8
3s 9,75 7.75 9,75 950 875 8.75 9.4
40 9,78 £.35 9,75 9,50 875 875 9.30
45 9,75 9,30 9,75 950 875 8,75 9.46
50 9,75 9,75 9,78 950 875 9,25 9.61
55 9,78 9,75 9,75 9,50 920 9,75 97
60 9,75 9,75 9,75 9250 9,75 9,75 971
65 9,75 9,75 9,78 950 975 9,75 972
70 9,78 9,75 9,75 957 975 9,75 9.75
75 9.75 9,75 9,75 975 975 9,75 9.75
80 9,75 9,75 9,78 975 975 9,75 9.75
85 9,75 9,75 9,75 975 9.75 9,75 9.75
90 9,78 9,78 9,78 975 975 9,75 9.75
95 9,75 9,75 9,75 935 975 9,75 9,75

Las conclusiones diagndsticas de acuerdo con el Nivel del TEA, en funcidn de la
suma total de la media estadistica hallada son las siguientes (ver Tabla 8).

Tabla 8. Equivalencias de las medias () segtin el nivel de TEA.

TOTAL (1) DIAGNOSTICO TEA
5.77-7.88 TEA-1
7.89-9.01 TEA-2

>9.02 TEA-3

CONCLUSIONES

El modo especifico de elaborar relaciones neurales, que caracteriza el tipo parti-
cular del procesamiento cognitivo de la informacion en las personas con TEA, cons-
tituye una dimensién nuclear a tener en cuenta en los criterios diagndsticos de este
trastorno y que, precisamente, por este motivo, se producen muchas de las conduc-
tas que son observables, caracterizadas por la rigidez estructural, tanto de pensa-
miento, como de la emocién.

Por lo cual, al lado de las Escalas y pruebas de diagndstico tradicionales, que
estdn basadas casi exclusivamente en el analisis de los comportamientos-criterio
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observables, es necesario incrementar la investigacion en el ambito del diagndstico
procesual psico-neurolégico caracteristico de las personas con TEA, con el fin com-
plementar el proceso de diagndstico especifico y poder reducir los errores causados
por los ajustes criteriales de tipo conductual en la actualidad.

En este sentido, la Clasificacidn Internacional actual DSM-5 ha de superar las li-
mitaciones de las dimensiones recogidas en el cuadro diagndstico del TEA y readap-
tar a sus las dimensiones de Interacciéon y Comunicacion Social y Comportamientos
estereotipados y restrictivos, los nuevos avances en el area del procesamiento de la
informacion para garantizar la fiabilidad del diagndstico del TEA y recoger los condi-
cionantes perceptivo-cognitivos y las particularidades de la memoria semantica, que
afecta, tanto a la recepcién de la informacién, como a la elaboracidn de relaciones
intrinsecas entre el nuevo estimulo y los aprendizajes previos, el traslado de la infor-
macion a la memoria permanente y la recuperacién consecuente de la informacién
desde la memoria semdntica.
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En este articulo se destaca la importancia de comprender la etnicidad y la
cultura dentro del campo del autismo, explorando la oferta educativa en el
Reino Unido para resaltar algunos de los problemas experimentados por los
nifios pertenecientes a comunidades étnicas minoritarias, sugiriendo algunas
de las formas en que los profesionales pueden mejorar su prdctica al recono-
cer la cultura del nifio y su familia. En el campo del autismo, a menudo igno-
ramos como los factores sociales, los econdmicos y los culturales impactan en
las experiencias de las personas que tienen un diagndstico de autismo o en
sus familias. Con todo, estos factores pueden tener una influencia importante
en la vida de un individuo y mirar el autismo de forma aislada sin reconocer
el contexto no nos proporcionaria una comprension integral de esa persona.

RESUMEN

Introduccion

La cultura se puede definir como una forma de vida, donde aprendemos a com-
portarnos, relacionarnos con los demas y a conducir nuestro dia a dia con base en
principios acordados dentro de una comunidad. El aprendizaje puede ser explicito,
en el que nuestros padres y maestros pueden ensefiarnos ciertas cosas, pero tam-
bién podria ser implicito, en el que aprendemos observando a las personas que nos
rodean. Este proceso de aprendizaje a menudo influye en nuestros valores, creencias

1 El autor es profesor asociado de Autismo en la Universidad de Birmingham y forma parte del Autism
Center for Education and Research (ACER). Imparte clases sobre los médulos de autismo dentro de la
Escuela de Educacién. Tiene muchos afios de experiencia trabajando en el campo del autismo en varias
funciones en la educacién y en los servicios comunitarios antes de entrar en la academia. Sus intereses
de investigacion incluyen las experiencias familiares, la interseccionalidad del autismo y la cultura y el
desarrollo de buenas prestaciones educativas para nifios en el espectro del autismo. Es autor de libros y
articulos de revistas centrados en algunos de estos temas, entre ellos el libro “Autismo, etnia y cultura”.
Dirige un programa de posgrado de aprendizaje a distancia en autismo.
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y actitudes. A menudo, nuestra identidad cultural es una parte importante del que
creemos que somos.

Aunque la cultura a menudo se ve como una descripcion de diferentes grupos
étnicos o paises, creo que, basdndonos en la descripcién anterior de la cultura, po-
demos ver este concepto de manera mas amplia. Por ejemplo, la cultura se puede
utilizar para definir una identidad de grupo en funcidn de su discapacidad, como la
cultura autista o la cultura sorda. También se puede utilizar para definir género y
sexualidad, como movimiento feminista u homosexual.

La mayoria de los individuos, por lo tanto, podrian pertenecer o identificarse con
mas de una cultura en un momento dado. Esto es cierto para las personas que perte-
necen a una comunidad étnica minoritaria en cualquier pais. Es importante recordar
esto, ya que los individuos de grupos étnicos minoritarios a menudo se consideran
un grupo homogéneo con poco reconocimiento de las multiples identidades que
pueden considerar importantes para ellos mismos.

éPor qué centrarse en la etnicidad?

Se puede argumentar que, dado que el autismo es una condicién del desarrollo
neuroldgico, la etnicidad del individuo no deberia importar. Con todo, la investiga-
cion del Reino Unido sugiere que las tasas de prevalencia del autismo varian entre los
diferentes grupos en funcion de una variedad de factores, como el origen étnico, los
antecedentes socioecondmicos, y si una persona tiene o no el inglés como primera
lengua (Lindsay et al., 2006; Perepa et al., 2023 y Roman-Urrestarazu et al., 2021).
Estos estudios destacan que tales factores estan conduciendo tanto a una sobrei-
dentificacion como a una subidentificacion del autismo en ciertos grupos. Existe una
conciencia emergente en toda Europa de que tales diferencias estan presentes en
funcién de la demografia de cada pafis, (p. ej., El Bouk et al., 2009; Hidalgo et al., 2021
y Bosch et al., 2022) en su analisis de las condiciones del neurodesarrollo en nifios es-
pafioles encontraron que la etnia y la clase social parecen influir en el diagndstico de
discapacidad intelectual, pero no en el autismo. Si bien no encontraron diferencias
especificas basadas en el origen étnico en relacién con el autismo, si muestran que
los antecedentes culturales y sociales parecen influir en la prevalencia de aficiones
como el autismo o las discapacidades intelectuales donde no existe un marcador
biolégico o una prueba médica para un diagndstico.

Aungue se reconocen diferentes tasas de prevalencia segun el origen étnico en
varios paises, no hay una indicacion clara de por qué es asi. Esto no es sorprendente
considerando que aun no tenemos una causa definitiva para el autismo. Puede ser
gue haya diferencias en la composicién bioquimica entre varios grupos étnicos, pero
también es posible que la diferencia se deba a como las familias de diferentes comu-
nidades entienden el autismo y como lo diagnostican los profesionales. Por ejemplo,
en algunos idiomas no existe una palabra para autismo o su concepto de lo que
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se considera “normal” podria ser mas amplio que en otras culturas (Perepa, 2019).
De manera similar, algunos de los investigadores (Norbury y Sparks, 2013 y Perepa,
2014) argumentaron que la diferencia en la prevalencia podria deberse a diferencias
culturales en los comportamientos esperados de comunicacion social, como mirar a
los ojos, ensefar a sefialar o usar terceras personas para referirse a uno mismo. Dado
gue lo que se considera como habilidades sociales y de comunicacion apropiadas va-
ria segun las diferentes culturas, los individuos de comunidades étnicas minoritarias
pueden ser percibidos como pertenecientes al espectro del autismo o no, en funcién
de cuanto comprendan los profesionales las diferencias culturales en estas areasy la
comprension de la familia de normas esperadas en la comunidad dominante. Tam-
bién es posible que en algunas comunidades no se considere apropiado informar de
las dificultades de su hijo. Por ejemplo, (Blacher et al., 2019) encontraron que habia
una diferencia entre los padres latinoamericanos y los estadounidenses blancos en
cuanto a cémo informaban del comportamiento de sus hijos. Dado que en el diag-
nostico de autismo a menudo se incluyen los informes de los padres, es posible que
tales patrones culturales, junto con las diferencias en la comprension del autismo,
puedan conducir a tasas de diagndstico mas bajas en algunas comunidades.

Incluso cuando los nifios reciben un diagndstico de autismo, las experiencias edu-
cativas de los nifios de comunidades étnicas minoritarias parecen variar de las de los
grupos étnicos mayoritarios. Mirando el Reino Unido como ejemplo, los datos del
Departamento de Educacion (2018) de Inglaterra muestran que existe una alta pro-
babilidad de que los estudiantes del espectro del autismo sean excluidos de los en-
tornos escolares. La exclusion de una escuela significaria que el estudiante no puede
asistir a una escuela durante unos dias o, si se trata de una exclusion permanente, es
posible que deba mudarse a una escuela diferente. Incluso dentro de los estudiantes
con diagndstico de autismo, las tasas de exclusidon son mas altas si el nifio pertene-
ce a una comunidad étnica minoritaria, que provine de un ambito socioeconémico
mas bajo. Pertenecer a las tres categorias parece aumentar las posibilidades de un
evento de exclusidn mas alto. Los datos sugieren ademas que la naturaleza del apoyo
que estos nifios reciben durante su exclusion también varia segun su origen étnica.
Esto pone de relieve que el sistema educativo puede no ser tan equitativo como se
esperaba. El autismo del nifio, su género, la etnia, las habilidades linglisticas y los
antecedentes econdmicos contribuyen a la forma en la que los profesionales de la
educacidén ven estos nifios, asi como al tipo de apoyo que estos nifios reciben. Es
dificil decir si este sesgo es consciente o es el resultado de la falta de comprension y
conciencia entre los profesionales del papel de la cultura en un contexto educativo.

Comprender el autismo en diversos contextos

A lo largo de los afios, el campo del autismo desarrollé una serie de teorias den-
tro del campo de la psicologia para explicar las caracteristicas y comportamientos
de los nifios y chicos en el espectro del autismo. La universalidad de teorias como la
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teoria de la falta de teoria de la mente y las dificultades del funcionamiento ejecutivo
fueron aceptadas en el campo del autismo y se asumié que estas teorias pueden ayu-
darnos a comprender como piensan las personas en el espectro del autismo y como
planean intervenciones o apoyo en consecuencia. Con todo, cuando se realizaron
estos estudios, a menudo no tuvieron en cuenta ninguna otra variable ademas del
autismo del individuo. De hecho, la mayoria de estos estudios no brindan detalles
demograficos sobre el origen étnico o las habilidades lingliisticas de los participantes.

Hubo cierto interés reciente en las experiencias de personas bilinglies o multi-
linglies en el espectro del autismo. Un estudio realizado por (Peristeri et al., 2021)
encontraron que, en comparacion con los nifios monolingles en el espectro del au-
tismo, los que eran bilingilies se desempefiaron mejor en las pruebas de falsas creen-
cias de la teoria de la mente. Es posible que esto ocurra en nifios bilinglies, ya que
deben ser conscientes de las habilidades lingliisticas de su oyente vy, por lo tanto,
elegir cuidadosamente el idioma apropiado para la audiencia adecuada. De manera
similar, otro estudio de (Romero y Uddin, 2021) encontré que los nifios bilinglies en
el espectro del autismo tenian mejores habilidades de funcionamiento ejecutivo que
los monolingiies. La explicacién de esto podria ser que cuando un individuo es bilin-
glie, necesita usar habilidades inhibitorias con mds frecuencia cuando estd hablando,
ya que necesita tomar una decision consciente de no usar palabras de un idioma que
no sea lo que esta hablando. La mayoria de los estudios sobre bilingliismo y autismo
se basan en muestras pequefias y los resultados distan mucho de ser concluyentes;
con todo, exponen la cuestidn de que quizas el proceso de pensamiento de los nifios
bilinglies puede ser diferente al de los nifios monolingiies.

Este conocimiento emergente no influyd necesariamente en los juicios profe-
sionales, ya que varios profesionales que trabajan en el campo aun aconsejan a las
familias bilinglies que solo usen un idioma cuando hablen con sus hijos en el espectro
del autismo. Algunas familias informaron que cuando los nifios no estan expuestos
a su idioma materno, no pueden participar en discusiones y actividades familiares,
o hablar con algunos miembros de su familia que solo hablan un idioma (Kremer-
Sadlik, 2005) y que esto puede impactar en su identidad cultural (Howard et al.,
2019). Algunos investigadores también encontraron que los padres bilinglies dudan
en usar mas de un idioma con sus hijos debido al estatus social del idioma dominan-
te y porque sienten que su hijo puede no ser capaz de aprender mas de un idioma
(Howard et al., 2019). Este miedo a las habilidades de los nifios y al posible impacto
cognitivo a menudo estuvo influenciado por el asesoramiento profesional. Si bien el
bilingliismo puede ser un factor integral para las comunidades étnicas recién inmi-
gradas, también puede ser un problema para los grupos étnicos existentes que viven
en Espaiia, por ejemplo, aquellos que hablan gallego y castellano.

Existe una investigacion limitada sobre lo que seria una buena practica para tra-
bajar con nifios bilinglies en el espectro del autismo, pero la literatura existente su-
giere que es importante centrarse en ambos idiomas (Thordardottir, 2020) para desa-
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rrollar las habilidades de comunicacidn del nifio y su identidad cultural. Con todo, en
la actualidad existen muy pocos recursos o estrategias para ayudar los profesionales
a apoyar los nifios bilinglies en el espectro del autismo. Como resultado, cuando se
debe tomar la decisidn de utilizar medios de comunicacion alternativos, los profesio-
nales suelen optar por el idioma dominante. También se toman decisiones similares
en la escuela cuando se ensefian otras materias.

¢Como se puede mejorar la situacion?

Es evidente a partir de la discusién anterior que los antecedentes culturales de un
nifio pueden influir en su acceso al diagndstico, a la educacién y al apoyo disponible.
Si bien existe literatura emergente que aboga por la importancia de reconocer las
diferencias culturales y lingliisticas del nifio en todas las etapas de la prestacion del
servicio, también se reconoce que la mayoria de los profesionales no sienten que
tienen las habilidades para satisfacer estas necesidades (Perepa et al., 2023). Existe la
necesidad de desarrollar competencia cultural profesional en el campo del autismo.
Por competencia cultural no quiero decir que todos los profesionales necesiten tener
un conocimiento profundo de cada comunidad con la que estan trabajando. Mas
bien, lo que se necesita es una conciencia de que el origen étnico y linglistico de un
individuo podria influir en su experiencia del autismo. Esta aceptacion de la diversi-
dad entre las personas en el espectro del autismo puede llevarnos a reflexionar sobre
nuestros propios valores culturales y como estos afectan nuestros juicios profesiona-
les. El que, a su vez, puede ayudarnos a construir mejores relaciones con las familias
gue pueden tener sistemas de creencias y prioridades diferentes a las nuestras.

Dado que la investigacidn existente sugiere que existen disparidades en las tasas
de prevalencia del autismo, es importante que los profesionales involucrados en el
proceso de diagndstico verifiquen su interpretacion del comportamiento del indivi-
duo con sus familiares u otras personas de antecedentes culturales similares para
establecer cudles son las normas culturales dentro de esa comunidad. Sin esto, exis-
te el peligro de diagndstico errdneo o subdiagndstico de autismo entre los nifios de
comunidades étnicas minoritarias. Este proceso de verificacidén cruzada no solo es
relevante para los médicos, sino también para los profesionales que trabajan en otros
campos, como la educacién. Como la investigacidn en el campo sugiere que es posible
gue algunas personas en el espectro del autismo no puedan generalizar las habili-
dades aprendidas, lo que un nifio puede hacer en un contorno escolar puede no ser
representativo del que hace en el hogar y, por lo tanto, verificar con la familia sobre
las habilidades del nifio en un contexto diferente es importante. Esto se vuelve espe-
cialmente importante cuando las expectativas culturales y lingliisticas difieren entre el
hogar y la escuelay, por lo tanto, las habilidades que requiere el nifio también varian.

Dado que la comprension cultural del autismo varia en todo el mundo, junto con
el que se consideran habilidades importantes para que el nifio aprenda, es probable
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que las preocupaciones, expectativas y prioridades que tienen las familias de una
comunidad étnica minoritaria sean diferentes de las que puedan esperar los profe-
sionales que no pertenecen la esa misma comunidad. Por lo tanto, es importante no
asumir lo que las familias quieren o les preocupa; e involucrar la familia en una dis-
cusion abierta. También es importante ser consciente de que la jerarquia profesional
es mas importante en algunas culturas que en otras. Esto significaria que a la familia
le resultara facil expresar sus puntos de vista a un profesional que se considera su-
perior a ellos. Es necesario explorar formas alternativas de comunicacién en lugar de
una estructura de reunién formal en tales situaciones. Es posible que la diferencia
en las visiones del mundo signifique que negociar los objetivos y el apoyo acordados
requiera mas tiempo y algunos ajustes por parte de los profesionales.

Al seleccionar objetivos o enfoques de intervencion, los profesionales también
deben reflexionar sobre la importancia de estos para el individuo dentro de su con-
texto cultural y social. Esto es especialmente cierto para el entrenamiento en habili-
dades sociales, ya que estan muy contextualizados. Pero también puede ser el caso
de las habilidades de comunicacién y las habilidades de la vida diaria. Para algunas
personas en el espectro del autismo, sus otras identidades, como la cultural, la re-
ligiosa o la sexual, pueden ser mas importantes para ellos. En tales casos, debemos
brindar oportunidades para que estas personas exploren estas identidades y pro-
porcionarles la informacidn necesaria y los modelos apropiados que deben seguir,
cuando sea posible.

La mayoria de los enfoques del autismo se desarrollaron con individuos monocul-
turales y, si bien pueden considerarse enfoques basados en la evidencia, es posible
gue no sean adecuados para nifios de comunidades étnicas minoritarias porque son
contrarios a los modelos de trabajo de su familia. Nuevamente, es importante ser
flexible y negociar los enfoques apropiados junto con los miembros de la familia para
garantizar que la familia siga los enfoques y que se pueda formar una verdadera cola-
boracién con la familia. También valdria la pena reflejar cuanto el sistema escolary las
reglas escolares reconocen la diversidad de los estudiantes que asisten a la escuela.

Conclusion

Se acepta que el autismo ocurre en todas las culturas y grupos étnicos. Nuestra
identidad esta formada por diversos factores como la religidn, el idioma, la nacionali-
dady la etnia. Con todo, la mayor parte de la investigacion sobre el autismo no presta
atencion a estos factores hasta hace poco. Esto nos llevé a una situacién en la que
los profesionales que trabajan en el campo no tienen las habilidades o los recursos
necesarios para trabajar de manera efectiva con nifios de comunidades étnicas mino-
ritarias. Es necesario realizar mds investigaciones para comprender las experiencias
de las personas de las comunidades étnicas minoritarias y sus familias y desarrollar
recursos basados en este conocimiento. Mientras tanto, los profesionales que tra-
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bajan con estos nifios y sus familias deben ser mas conscientes del impacto de sus
propios valores, creencias y actitudes culturales en sus juicios profesionales. Como
la mayoria de las intervenciones y enfoques del autismo tampoco se centraron en los
aspectos de la diversidad, es posible que se requiera una planificacién y negociacion
cuidadosas de los objetivos y una adaptacion flexible de las intervenciones para pro-
porcionar una educacién inclusiva sobre el autismo.
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Asociacidn de padres de personas con trastornos del espectro del autismo
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La Estrategia Regional de Intervencion en Zonas Desfavorecidas ha fomen-
tado grandes innovaciones en la intervencion social en Andalucia. Ademds de
facilitar el desarrollo de itinerarios personalizados de insercion sociolaboral
para personas residentes en zonas desfavorecidas, ha puesto sobre la mesa
la necesidad y la exigencia de un trabajo colaborativo y en red entre adminis-
traciones publicas y entidades del tercer sector de accion social, orientado a
la transformacion comunitaria. Esta filosofia transformadora ha trascendido
y permeado hacia las organizaciones y su cultura, a través del enfoque de
arquitectura causal, promoviendo un modelo integrado de intervencion. En
las siguientes lineas se expone la experiencia de Autismo Sevilla desde su par-
ticipacién en el disefio de los planes locales hasta la ejecucion de los proyectos
enmarcados en la estrategia, destacando sus resultados clave.
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Palabras clave: ERACIS, Arquitectura Causal, Cultura organizacional, Enfoque
L__| outside-in thinking, Innovacién
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Introduccion

La comunidad andaluza ha estado histéricamente comprometida con una politica
social que busca reducir las desigualdades y promover la igualdad de oportunidades.
Desde la aprobacion del primer Estatuto de Autonomia para Andalucia (1981) y a tra-
vés de los diferentes desarrollos normativos se ha tratado de mejorar la educacion,
la salud y el sistema de servicios sociales, con el objetivo de proteger a los sectores
mas vulnerables de la sociedad. Sin embargo, en Andalucia, hay zonas en las que, por
sus especiales caracteristicas, los resultados de estas politicas han sido insuficientes.
Esto ha obligado a desarrollar una serie de medidas extraordinarias que, coordinadas
entre si, buscan unificar los recursos disponibles para abordar estas desigualdades
en las zonas mas desfavorecidas de la region andaluza. Entre ellas, puede destacarse
el antiguo Plan de Barriadas de Actuacion Preferente?, las Zonas con Especial proble-
matica Social y las Zonas con Necesidades de Transformacidn Social?, cuyos objetivos
eran posibilitar a la poblacién los mecanismos necesarios para la promocién y el de-
sarrollo de sus capacidades; dar respuesta a las carencias y necesidades; y detectar
las barriadas que necesitan estas acciones priorizando en razén de urgencia de los
problemas que les afectan.

Desde su constitucidon en 1978, Autismo Sevilla, como asociacién provincial de
madres y padres de personas con Trastorno del Espectro del Autismo (en adelante
TEA), ha venido prestando servicios dirigidos a personas en el espectro del autismoy
sus familias, de manera especifica e individualizada. Bien a través de la intervencion
psicosocial o logopédica personalizada, bien como usuarias de servicios (educativo,
terapéutico, de ocio y tiempo libre, de respiro familiar y de orientacion laboral y
prelaboral), el foco ha estado siempre en la persona con autismo y su familia, como
unidad basica de atencidn e intervencion (Casado y Guillén, 1986; Gémez, 2016; Diaz
Jiménez, 2018), sin considerar a las familias en un contexto mdas amplio y sin coordi-
nar otras actuaciones especificas que puedan darse al mismo tiempo en el ambito
familiar (garantia alimentaria, infravivienda, desempleo, toxicomanias, entre otras)
de manera integral. Estas acciones han tenido, por tanto, impactos exclusivos a nivel
individual y familiar, siendo irrelevantes e invisibles en la comunidad mas préxima.

A partir de 2018, comienza el disefio de |a Estrategia Regional Andaluza para la
Cohesidn e Inclusidn Social (en adelante, ERACIS) 2 que da como resultado la elabo-
racién de los planes locales en centenares de municipios de Andalucia.

1 Plan de barriadas de actuacion preferente (1989) Disponible en linea: https://www.juntadeandalucia.
es/boja/1989/79/1. Recuperada el 18/04/2023.

2 Zonas con especial problematica social (1993) y zonas con necesidades de transformacién social (1998)
Disponible en linea: https://www.juntadeandalucia.es/export/drupaljda/Presentacion_proyecto.pdf.
Recuperada el 18/04/2023.

3 Estrategia Rexional Andaluza para la Cohesion e Inclusidn Social (2018). Disponible en linea: https://
www.juntadeandalucia.es/sites/default/files/2020-12/Estrategia_Regional_Cohesion_Social-web.pdf.
Recuperada el 18/04/2023.
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Los puntos mas relevantes de la ERACIS son:

1.- Enfoque territorial: se enfoca en zonas urbanas especificas, seleccionadas
en funcién de una serie de indicadores socioeconédmicos y demograficos que
apuntan a una situacion de exclusién social.

2.- Enfoque integral: aborda la exclusidn social de manera integral, abarcando aspec-
tos como el acceso al empleo, la educacion, la vivienda, la salud y la seguridad.

3.- Coordinacién interinstitucional: se lleva a cabo a través de la coordinacién de di-
ferentes administraciones publicas y agentes sociales, como los ayuntamientos,
la Junta de Andalucia, las organizaciones no gubernamentales y las empresas.

4.- Participacion ciudadana: promueve la participacion ciudadana como un ele-
mento clave para lograr una intervencion efectiva y sostenible en la lucha
contra la exclusidn social.

ul
N

Inversidn econdmica: cuenta con una inversién econdmica significativa para la
realizacidn de proyectos y programas especificos en las zonas seleccionadas,
asi como para la formacion y capacitacion de profesionales que trabajan en la
estrategia.

En ERACIS se definen las zonas de actuacion como: “aquellos espacios urbanos
claramente delimitados, en cuya poblacion concurran situaciones estructurales de
pobreza grave y marginacion social, y en los que sean significativamente apreciables
problemas en las siguientes materias:

¢ Vivienda, deterioro urbanistico y déficit de infraestructura, equipamiento y
servicios publicos.

e Elevados indices de absentismo y fracaso escolar.
e Altas tasas de desempleo junto a graves carencias formativas profesionales.
e Significativas deficiencias higiénico-sanitarias.

e Fendmenos de desintegracion social. (ERACIS, 2018)

La ERACIS pone en marcha una nueva forma de intervencion asentada en el enfo-
que integral y comunitario desde una perspectiva comprensiva de la complejidad de
la exclusidn social como proceso. En particular, la elaboracién dela estrategiacoincide
en muchos municipios con la preparacion de planes sectoriales, como el Plan Local
de Salud“ de la ciudad de Sevilla, que arroja ademas datos muy significativos respec-
to de personas en situacidon de dependencia y personas con grado de discapacidad

4 Disponible en linea: https://www.sevilla.org/servicios/servicio-de-salud/plan-de-salud/plan-local-de-
salud-sevilla-y-distritos-municipales. Recuperado el 18/04/2023.

123



La Estrategia Regional de Intervencion en Zonas Desfavorecidas

reconocido, lo que convierte a estas variables en elementos clave a tener en cuenta.
Esto unido a la participacién de las entidades sociales como eje para laimplantacion
de la estrategia, propicia que Autismo Sevilla sea un agente activo en el desarrollo
tanto de los planes locales como del desarrollo de la estrategia a nivel provincial.

Entendiendo la discapacidad como un flujo sistémico

La gran mayoria de las organizaciones sin fines de lucro de accion social operan en
silos sectoriales y se enfocan en problemas sociales especificos, lo que limita su ca-
pacidad para abordar la dindmica social subyacente que contribuye a esos problemas
(Diaz Velazquez, 2008; lafiez, 2009; Gémez, 2016; Diaz Jiménez, 2018). Es decir, lo ha-
bitual es que las organizaciones de atencion a la discapacidad desempefien un papel
vital en la promocion de cambios sustantivos y duraderos en los sistemas en los que
se situan los problemas especificos de la discapacidad. Estas organizaciones normal-
mente se dedican a proporcionar servicios y apoyo a las personas con discapacidad
y sus familias, y también trabajan para influir en las politicas y practicas sociales que
afectan a las personas con discapacidad. Esto significa trabajar en colaboracién con
otros actores clave, como gobiernos, empresas, organizaciones de la sociedad civil y la
comunidad en general, centrandose especificamente en problemas y dificultades del
colectivo. Pero équé ocurriria si una organizacion especifica de atencion a personas
con TEA se introduce como actor principal en dindmicas de construccion de redes de
vecindario y en la promocién de cambios sistémicos mediante arquitectura causal?

La arquitectura causal (Pearl, 2009; 2018) es un enfoque analitico que identifica
los factores clave que contribuyen a un problema social y cémo interactdan entre
si. Al comprender los factores subyacentes y como interactuan, las organizaciones
pueden disefiar intervenciones mas efectivas y sostenibles. Por ejemplo, la exclusién
social de las personas con TEA puede ser el resultado de una variedad de factores,
incluyendo la falta de acceso a servicios bdsicos como la atencién médica y la edu-
cacion, asi como la discriminacién y el estigma social. Al utilizar la arquitectura cau-
sal, las organizaciones de atencidn a la discapacidad pueden identificar los factores
clave que contribuyen a la exclusién social y disefiar intervenciones que aborden
estos factores de manera integrada. Ademas, las organizaciones pueden trabajar
para construir alianzas y colaborar con otras organizaciones que trabajan en temas
relacionados. Esto puede ayudar a abordar la dindmica social subyacente que afecta
a las personas con TEA y promover un cambio sistémico a nivel social.Con la partici-
pacionen el disefio y en la ejecucidn de los Planes Locales de Intervencién en Zonas
Desfavorecidas, Autismo Sevilla plantea impulsar ese cambio sistémico basado en
arquitectura causal que se alimenta de su participacidn directa y activa en la cons-
truccién de redes de vecindario. Las organizaciones de atencidn a la discapacidad
tienen una posicion Unica para abordar estos desafios y mejorar la dinamica social
subyacente que afecta a las personas con discapacidad. Si la discapacidad la hace el
contexto social y la falta de adaptacidon de los sistemas a la condicién y caracteristicas
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de las personas, debemos afrontar esas dindmicas para mejorar la calidad de vida 'y
las politicas de igualdad respecto de las personas con discapacidad.De esta forma,
mediante su participacion en la ERACIS y en los planes locales, Autismo Sevilla se
plantea los siguientes ingredientes:

1.

El dmbito de discapacidad, y especificamente la atencién de personas con
TEA, es un sector generador neto de empleo en el marco de la Economia de
los Cuidados® en el que no es facil encontrar personal especializado.

Los TEA son una discapacidad invisibilizada socialmente con grandes dificulta-
des diagndsticas y de atencidn, especialmente en las zonas desfavorecidas.

Las organizaciones de atencidn a personas con discapacidad, en el marco del
modelo social y de derechos, deben considerar prioritaria la intervencién en el
contexto para que la construccion de redes incorpore de inicio la accesibilidad,
inclusién, la equidad y la diversidad como principios intrinsecos de la arquitectura.

La poblacién residente en zonas desfavorecidas sufre un nivel de desempleo y
precariedad laboral mas altos que la media, debido principalmente a menores
oportunidades de formacidn, a mayores dificultades de conciliacion y a que,
por lo general, son personas en situacién Non Take-Up (NTU)®. Esta cuestidon
se evidencia en los datos del mencionado Plan Local de Salud de la ciudad de
Sevilla, donde se muestra como la poblacién en situacién de dependencia re-
conocida oficialmente y que recibe prestaciones del Catadlogo de Prestaciones
de la Ley de Promocion de la Autonomia personal y Atencidn a Personas en
situacion de Dependencia, es notablemente inferior en zonas desfavorecidas,
en comparacidn con otras zonas de la ciudad. Es decir, no es que haya menos
poblacidon en esta situacion de Dependencia, sino que no lo solicitan.

La complejidad de las problematicas que enfrenta la poblacidn residente en
zonas desfavorecidas impide priorizar la atencién de la discapacidad. Logica-
mente si no estd garantizada al menos una comida al dia, vivimos en pobreza
energética, situacidon de privacion material severa o existen problemas de adic-
ciones o con la justicia, la discapacidad no es el principal problema del hogar.

Los sistemas de proteccidn social y las estructuras vecinales son nodos con-
vertibles en hubs que intensifiquen las conexiones y la densidad de relaciones.
Cuantos mas nodos tenga una red, y mayor densidad tengan sus conexiones,
mas fuertes serdn los sistemas de proteccién de las personas en situacion de
vulnerabilidad.

5 Plan de recuperacion, transformacion vy resiliencia (2021). Disponible en linea: https://planderecupe-
racion.gob.es/politicas-y-componentes/nueva-economia-de-los-cuidados-y-politicas-de-empleo. Recu-
perado el 18/04/2023.

6 Se entiende por personas en situacion Non Take-Up (NTU) aquellas que no son tomadoras de la presta-
cién para la que son potencialmente elegibles (EAPN, 2022).
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El enfoque outside-in thinking: clave para el cambio de cultura organizacional

La antropologia de las organizaciones (Lopez, 2017) es una rama de la antropo-
logia social que se enfoca en estudiar las organizaciones humanas, desde una pers-
pectiva cultural. Esta disciplina busca comprender las complejas interacciones que se
dan en el interior de las organizaciones, asi como las relaciones entre los individuos
y los grupos que las conforman, con el objetivo de identificar las dinamicas y los pro-
cesos culturales que influyen en su funcionamiento.

De esta forma, se busca obtener una comprensidon mas profunda y holistica de
las dindmicas organizacionales, lo que puede ayudar a identificar oportunidades de
mejoray a desarrollar estrategias mds efectivas para la gestion de las organizaciones.
En este sentido, las organizaciones pueden clasificarse como:

1. Organizaciones hacia adentro, aquellas que tienden a centrar su atencion y
recursos en sus propios objetivos internos, como la eficiencia, la rentabilidad,
la productividad, el crecimiento interno, la cultura organizacional, entre otros.
Estas organizaciones suelen estar mas orientadas hacia la gestion interna de
sus recursos, y pueden tener menos interaccién con su entorno externo.

2. Organizaciones hacia afuera, las organizaciones que se preocupan por sus en-
tornos mas préximos son aquellas que consideran importante establecer una
relacidn positiva con el entorno en el que operan, incluyendo a la comunidad
local y otros grupos de interés. Estas organizaciones pueden tener un mayor
enfoque en la responsabilidad social y ambiental, y pueden buscar formas de
contribuir al bienestar de su comunidad y del medio ambiente.

En general, estas ultimas, tienden a tener una visién mas amplia y a largo plazo,
y pueden estar mas abiertas a colaborar con otros actores del entorno para lograr
objetivos comunes.El pensamiento de afuera hacia dentro (en inglés, outside-in thin-
king) es una forma de abordar la gestién de las organizaciones que se enfoca en
las necesidades, expectativas y demandas de los clientes y otros grupos de interés
externos a la organizacion (Manning y Bodine, 2012). En lugar de partir de los obje-
tivos y recursos internos de la organizacién, el pensamiento de afuera hacia dentro
comienza por analizar y comprender el contexto externo en el que opera la organi-
zacion, para luego adaptar y ajustar su estrategia y operaciones para satisfacer las
necesidades y expectativas de los clientes y otros grupos de interés.Este enfoque
busca poner al cliente en el centro de las decisiones de la organizacién, y puede
ayudar a identificar oportunidades de innovacién y mejora en la forma en que la
organizacion interactia con su entorno (Goodman, 2014). Se basa en la idea de que,
para tener éxito en el largo plazo, las organizaciones deben comprender y adaptarse
continuamente a las necesidades y expectativas de sus clientes y otros grupos de
interés externos (Ries, 2017). Este enfoque implica la recopilacién de informacién
y la retroalimentacidn constante de los clientes y otros grupos de interés, asi como
la capacidad de adaptarse y ajustar rapidamente a los cambios en el mercado y en
el entorno empresarial. Algunos de los beneficios del pensamiento de afuera hacia
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dentro incluyen una mayor satisfaccién del cliente, su fidelidad del cliente, el creci-
miento de la organizacién, la mejora de la eficiencia y la construccién de una repu-
tacion positiva y una marca fuerte (Manning y Bodine, 2012; Goodman, 2014, Ries,
2017). Sin duda, la crisis sanitaria del COVID-19 ha tenido un impacto significativo en
las organizaciones sin animo de lucro, y muchas de ellas han tenido que adaptarse
rapidamente a una situaciéon cambiante para continuar prestando servicios vitales
a las comunidades que atienden. Y el caso de Autismo Sevilla no ha sido diferente.
Con el disefio y la implantacidn del proyecto ERACIS, Autismo Sevilla ha vivido su
propia metamorfosis: de organizacion hacia adentro a organizacién hacia afuera,
impulsando una cultura organizacional que busca adaptar y ajustar la estrategia y las
operaciones de la organizacién para satisfacer las necesidades y expectativas de los
clientes y otros grupos de interés externos, con el objetivo de mejorar la relacion con
ellos y el rendimiento de la organizacidn.

Su participacion en la estrategia ha supuesto comprender mejor las necesidades
y expectativas de la comunidad de la que forma parte, y adaptar sus programas y
servicios para satisfacer esas demandas.

La construccidn de redes de relaciones en vecindarios como respuesta efectiva para
abordar las dindmicas sociales subyacentes que afectan a las personas con TEA:
resultados clave

Mediante su participacion en ERACIS y los planes locales, Autismo Sevilla ha im-
pulsado cinco actuaciones concretas, basadas en el desarrollo sistémico y la arqui-
tectura causal:

Actuaciones Subactuaciones

1. Constitucion de equipos multidisciplinares

2. Deteccion de poblacion TEA en zonas des- | a. Formacidn especifica de deteccion a siste-
favorecidas mas de salud, educacién, empleo y servi-
cios sociales.

b. Poblacién beneficiaria de los Itinerarios in-
dividualizados de Insercidn Sociolaboral.

c. Programa de becas que permita la total
gratuidad de la elaboracion de informes
de diagndstico y orientacion.

d. Puntos de informacién sobre el TEA esta-
blecido de forma permanente en zonas.

3. Desarrollo comunitario, interlocucion con
asociaciones vecinales, culturales, pefias y
lideres de barrios. Impulso de actividades
comunitarias e integracion en actividades
vecinales

4. Intermediacion Laboral

5. Participacidon en mesas locales de partici-
pacion y coordinacién interadministrativa

Tabla 1. Actuaciones y subactuaciones llevadas a cabo en ERACIS por Autismo Sevilla. Fuente:
elaboracion propia.
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Los resultados clave en cada una de las actuaciones y subactuaciones son los
siguientes:

1.- Constitucion de equipos multidisciplinares en cada zona para el desarrollo de

Itinerarios individualizados de Insercién Sociolaboral, de poblacion desem-
pleada residente en zonas desfavorecidas, en la economia de los cuidados vy,
especificamente, en la atencion y cuidados de personas con TEA. Mediante el
desarrollo de acciones formativas, practicas, visitas a instituciones y centros
sociosanitarios, orientacion e intermediacion. Durante las dos convocatorias
de ERACIS, el niumero de equipo constituidos han sido 7 con un total de 26
profesionales de la rama de ciencias sociales (trabajo social, psicologia, peda-
gogia, educacion social).

Deteccidn de poblacion con TEA en zonas desfavorecidas mediante la activa-
cién de diferentes antenas:

a. Formacidn especifica de deteccidn a sistemas de salud, educacidn, empleo
y servicios sociales.

b. Poblacién beneficiaria de los Itinerarios individualizados de Insercién So-
ciolaboral.

c. Programa de becas que permita la total gratuidad de la elaboraciéon de
informes de diagndstico y orientacion.

d. Puntos de informacidn sobre el TEA establecido de forma permanente en
zonas.

En el apartado 2a, formacion especifica de deteccidn a sistemas de salud, educa-
cion, empleo y servicios sociales, se han formado a profesionales que pertenezcan
al tercer sector y a los sistemas publicos de proteccidn social con el objetivo de que
toda persona tenga conocimientos basicos sobre las personas con TEA y que puedan
realizar las derivaciones oportunas. Se han realizado cuatro tipos de formaciones
cada una con una duracién de 2 horas, y en ellas ha participado un total de 828 per-
sonas, con 712 mujeres y 116 hombres divididas en:
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Deteccidn en TEA un total de 655 personas, de éstas 574 han sido mujeres y
81 hombres.

Salud y TEA para personal que esta trabajando en Centros de Salud un total de
110 personas, de éstas 85 son mujeres y 25 son hombres.

Ocio para personas que trabajan en este dmbito con un total de 29 personas,
siendo 23 mujeres y 6 hombres.

Mujer y Tea un total de 34 personas, siendo 30 mujeres y 4 hombres.
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Formacidn a profesionales de sistemas de proteccidn social y tercer sector
Hombre Mujer TOTAL
Deteccion en TEA 81 574 655
Salud y TEA 25 85 110
Ocio 6 23 29
Mujer y TEA 4 30 34
Total 116 712 828

Tabla 2. Participantes en los cursos de formacion a profesionales. Fuente: elaboracion propia.

TOTAI

B HOMBRE B&MIIJER TOTAI

Graficol. Participantes en los cursos de formacidn a profesionales. Fuente: elaboracién propia.

En el apartado 2b, poblacion beneficiaria de los itinerarios individualizados de in-
sercion sociolaboral, se han llevado a cabo 23 ediciones del Curso de Atencidn Directa,
en modalidad online. El objetivo de esta formacion es adquirir conocimientos para
una buena practica, ética y de calidad en el ambito de la discapacidad en general y del
autismo en particular, con una duracion de 60 horas tedricas. Un total de 629 personas
han terminado la formacién con éxito, de éstos, 90 son hombres y 539 mujeres.

Curso de atencion directa a personas con discapacidad
Hombre 90
Mujer 539
Total 629

Tabla 3. Participantes en los cursos de atencion directa.
Fuente: elaboracion propia.
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Grafico 2. Participantes en los cursos de atencidn directa.
Fuente: elaboracion propia.

Respecto al apartado 2c, el desarrollo de un programa de becas que permita la
total gratuidad de la elaboracién de informes de diagndstico y orientacién, desde
Autismo Sevilla ha sido una prioridad diagnosticar y ofrecer apoyos a las personas y
familias de personas con TEA, motivo por el cual se han atendido a familias con algun
miembro con TEA residentes en zonas desfavorecidas, sin coste alguno para ellas. Asi
un total de 89 familias han sido acompafiadas en estos procesos, habiéndose realiza-
do actuaciones de asesoramiento a 72 familias y 17 diagndsticos.

En el apartado 2d, se han llevado a cabo 5 puntos de informacidn.

3. En el apartado 3, Desarrollo comunitario, interlocucion con asociaciones ve-
cinales, culturales, pefias y lideres de barrios. Impulso de actividades comunitarias
e integracion en actividades vecinales. Se han realizado talleres de sensibilizacion
comunitaria, se han alcanzado a 2.087 personas:

¢ Diadiscapacidad 455 personas
¢ Diade Sindrome de Asperger de 210 personas
¢ Diadel Autismo de 1.422 personas

Talleres de sensibilizacion
Dia discapacidad 455
Dia del sindrome Asperger 210
Dia del Autismo 1.422
Total 2.087

Tabla 4. Personas alcanzadas por las acciones de sensibilizacion.
Fuente: elaboracion propia.
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Talleres sensibilizacion

—’

DIA DISCAPACIDAD

DiA SINDROME DE ASPERGER
DIA MUNDIAL DEL AUTISMO
TOTAL

Grafico 3. Personas alcanzadas por las acciones de sensibilizacion.
Fuente: elaboracidn propia.

4. En el apartado 4, Intermediacion Laboral, interlocucidon con empresas de cada
zona. Una parte muy importante en el proyecto ha sido la intermediacidn con empre-
sas, y sobre todo, que conozcan a Autismo Sevilla. La verdadera implantaciéon provin-
cial se realiza a través de cada uno de los municipios presentes en la provincia y ello
implica visitar, promover reuniones y que, a partir de estas, se generen impactos. Asi,
se ha contactado con mas de 100 empresas en total y se han realizado un convenio
de colaboracidn de 46 empresas.

5. En el apartado 5, Participacion en mesas locales de participacion y coordina-
cion interadministrativa como mesas de empleo, salud, educacion, infancia, etc. Se
ha participado 9 mesas y en 160 reuniones divididas de la siguiente manera:

e Comisiones Locales, 10 reuniones

e Salud, 12 reuniones

e Empleo, 25 reuniones

e Menores, 17 reuniones

e Educacion, 11 reuniones

e Tercer Sector, 5 reuniones

e Servicios Sociales, 75 reuniones

* |ntervencion Sociofamiliar, 4 reuniones
e Habitat y convivencia 1 reunién

131



La Estrategia Regional de Intervencion en Zonas Desfavorecidas

Mesas y reuniones

Comisiones Locales 10
Salud 12
Empleo 25
Menores 17
Educacion 11
Tercer Sector 5
Servicios Sociales 75
Intervencién Sociofamiliar 4
Habitat y convivencia 1
Total 160

Tabla 5. Mesas y Reuniones. Fuente: elaboracién propia.

MESAS Y REUNIO

| '/T
-

1Conusiones Locales B salu Emple

=0\

Menores & Fducaciorn 2 Tercer Sector
B Sernvicios Socaile B Intervencion Sociofamiliar BHabiat v convive

@] otal

Grafico 4. Mesas y Reuniones. Fuente: elaboracién propia.

Conclusiones

1.- ERACIS como instrumento de politica social ha abordado la exclusién social y
la discriminacion que enfrentan las personas con discapacidad al mejorar el
acceso a servicios y recursos basicos, alentando la inclusidon y la participacién
social y reduciendo el estigma'y la discriminacién, al tiempo que consolidaban

las estructuras de gobernanza de los propios barrios.

2.- La participacion de Autismo Sevilla ha evidenciado que las politicas de refor-
may la construccion de la red de relaciones de vecindarios pueden ser efecti-
vas para abordar la dindmica social subyacente que afecta a las personas con
TEA, promover un cambio sistémico en la sociedad y evitar situaciones Non

Take-Up (NTU) que devienen en exclusion.
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3.- Las politicas impulsadas con la estrategia ERACIS han incluido medidas para
mejorar el acceso a la atencién médica, la educacion y el empleo para las per-
sonas con TEA y sus familias.

4.- Desde Autismo Sevilla se ha fomentado la inclusidn social y la participacion en
la comunidad local, las personas con discapacidad y sus familias han podido
estar mas integradas y conectadas con su entorno, lo que, sin duda, ha reper-
cutido favorablemente en fortalecer sus redes de apoyo y la accesibilidad a los
sistemas de proteccién social.

5.- La construccién de la red de relaciones de vecindarios también ha ayudado a
reducir el estigma y la discriminacion hacia las personas con discapacidad al
fomentar la educacion y la conciencia sobre la discapacidad y las capacidades
de las personas con TEA.

6.- El enfoque de arquitectura causal y outside-in thinking ha facilitado la trans-
formacion de la cultura organizacional de Autismo Sevilla, histéricamente
conformada como organizacidn hacia adentro, para construirse de manera
innovadora en una organizacion hacia afuera, con implantacion real en el te-
rritorio y sinergias simbidticas que enriquecen y refuerzan el tejido asociativo
en la provincia de Sevilla.
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EL ROL DEL PSIQUIATRA PSICOTERAPEUTA EN EL
ACOMPANAMIENTO Y TRATAMIENTO
DEL PACIENTE CON AUTISMO

Tali Vaimberg Lombardo*

El autismo o los autismos(s), tal como actualmente los denominamos,
como alteracion neurobioldgica y que afectan al sistema nervioso y al funcio-
namiento cerebral, sobre los cuales desconocemos sus causas y origenes, sal-
vo la implicacidon genética de algunos casos, son actualmente una condicion
de vida o una neurodiversidad, que no podemos curar, que se manifiestan y
con necesidades que cambian en cada una de las etapas de su vida conjunta-
mente a las experiencias y apoyos adquiridos. Uno de los tratamientos que
podemos utilizar son los psicofdrmacos como sostén de algunos sintomas o
comorbilidades. EIl modo de administrar, pensar y acompafar la toma de tra-
tamiento psicofarmacoldgico, va a ser diferente en tanto que ésta sea pensa-
da desde el rol del psiquiatra psicoterapeuta de orientacion dindmica.

RESUMEN

Palabras clave: Psiquiatria y Psicoterapia psicodindmica. Psicofarmacologia.

Introduccion

El autismo es una condicion muy heterogénea que requiere, como clinicos, for-
macion en la comprension mental del funcionamiento del paciente, experiencia en
la observacidn de casos y conocimiento del desarrollo de una persona tanto en la
primera infancia como en las distintas etapas de la vida. En mi practica clinica, los

1 Licenciada en Medicina en la Universidad de Barcelona. Tiene doble titulacién de especialista en Psi-
quiatria de adultos y Psiquiatria infanto-juvenil. Titulo de Psicoterapeuta de orientacion psicodinamica
reconocido por el Colegio Oficial de Médicos de Barcelona. Con formacion y titulaciones en Psicotera-
pia grupal y Psicodrama. Tiene experiencia en la red de salud mental publica catalana y en educacion.
Estudios especificos en trastorno del espectro autista con capacitacion para realizar psicodiagndstico.
Con formacidn y experiencia en Psiquiatria Perinatal. Trabaja como Psiquiatra en el Centro de Educa-
cién especial Carrilet y es la coordinadora del area de infanto-juvenil en el Centro de Psicoterapia Grup.
Ha publicado un album ilustrado titulado E/ Secreto de la Luna.
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ultimos diez afios en el Centro Educativo y Terapéutico de Carrilet, he podido ver
infinidad de casos. Desde nifnos, adolescentes o adultos, francamente afectados con
grandes impedimentos en sus vidas, a otras que tienen una vida auténoma que des-
de que han descubierto su condicién, han podido rescatar los aspectos positivos de
sus diferencias individuales para poder adaptarse favorablemente (1).

Las dificultades que he ido hallando a lo largo de mi trayectoria, recaen en di-
versos factores. El aumento de prevalencia de casos y especificamente el aumento
de deteccidn de casos en personas adultas que no habian sido diagnosticadas en
la infancia, el estudio y conocimiento del perfil de autismo femenino que nos hace
comprender que muchas de esas mujeres pasan desapercibidas durante afios y con
mucho sufrimiento acumulado y, que la heterogeneidad de la clinica de las personas
TEA nos obliga a pensar tratamientos y acompafamientos individuales como hechos
a medida. Todo ello representa un reto para establecer un patrén general.

Diferentes apoyos para las personas con autismo

La naturaleza, intensidad y extensidn de los apoyos sera diferente para cada indi-
viduo, y variard segun la edad y la capacidad, asi como por el entorno fisico, emocio-
nal y social en el que viven las personas. Ante todas estas variables ha sido un reto y
una necesidad ir aprendiendo a colocarnos como psiquiatras y psicoterapeutas que
ademas venimos de una orientacién psicodinamica.

Desde nuestra orientacidn, no sélo entendemos el malestar psiquico desde una
vision neurobioldgica, pues el conocimiento de la psicoterapia psicodindmica nos
permite acompafiar al paciente a desarrollar una mayor conciencia de si mismo, a
resolver conflictos internos y a establecer relaciones mds saludables consigo mis-
mo y con los demds. Tendremos presente la historia del paciente, sus relaciones
tempranas, los conflictos inconscientes y sus mecanismos de defensa y, toda esta
comprensién, nos permitira junto con el paciente y también su entorno, explorar y
resolver conflictos.

Hay algo de lo que apunta Alberto Lasa en su ultimo libro E/ Autismo una pers-
pectiva integradora y psicodindmica (2), que creo que debemos pensar entre todos.
El expone si no se estara “neurologizando” la psiquiatria en un momento donde hay
tantos avances neurocientificos y se tiende a buscar explicaciones neurofisioldgicas
al sufrimiento psiquico. En el terreno de infancia y adolescencia se esta tendiendo
a simplificar y categorizar. Si el fallo es un desarreglo neuroquimico, éLa solucién y
tratamiento pasa por el uso de psicofarmacos?

Pero el Autismo, como dice el, “no se pliega a simplificaciones”, escapa a una
teoria que pueda explicarlo situando el problema en una desconexion cerebral loca-
lizada, un gen o desajuste de neurotransmisores. Los estudios apuntan que su origen
causal reune toda la complejidad del cerebro, la genética y el papel organizador del
entorno humano.
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Los avances en la investigacién neurobioldgica son elementales, pero también lo
es el poder pensar como atendemos los profesionales ante esta variabilidad etioldgi-
cay por consecuencia, la variabilidad en la evoluciéon y el prondstico. Asimismo, tener
presente como se sitUa el individuo en la sociedad, en la comunidad es elemental a
nuestra forma de entender a la persona.

Tenemos muy claro, en el tratamiento de la infancia, que para poder acompafiar
a un nifo debemos coordinarnos entre todos los dispositivos que forman parte de
la vida del pequefio (familia, cuidadores, escuela, psicopedagogos, terapeutas, pe-
diatras, ...), pero todo ello deja de existir cuando el paciente adquiere la mayoria de
edad. ¢Qué sucede pues con la comunidad? El psiquiatra esta tendiendo a asumir
demasiados roles para el poco tiempo que dispone y se tiende a simplificar sus fun-
ciones en aquello que parece mas costo eficiente. Entendemos que hay una fragmen-
tacion en el sistema y que debemos, entre todos, ayudar a que esto no suceda para
acompafiar mejor a las personas.

Considero que la medicacion es una opcidn y, en todo caso, representa aproxima-
damente el 25 % del tratamiento. Esta debe ir dirigida a sostener algunos sintomas
especificos que aparecen en el desarrollo de la persona con TEA o de sus comorbili-
dades y, siempre ir de la mano de otros tratamientos psicoterapéuticos, acompafia-
mientos terapéuticos, trabajo ocupacional, que permita a la persona vivir con menos
nivel de ansiedad.

¢Como usamos los tratamientos psicofarmacologicos desde una perspectiva
dindmica?

Después de los afios de asistencia y de la lectura de estudios creo importante re-
marcar que debemos entender el tratamiento psicofarmacolégico como un soporte
ante determinados sintomas o comorbilidades varias, pero nunca como el Unico trata-
miento posible (3, 4). La tendencia a la polimedicacidn, a los reajustes de dosificaciéony
ala pronta modificacion de tratamientos seria contraproducente en nuestra poblacion.

Es elemental un buen acompafiamiento de cualquier indicacién psicofarmacolé-
gica puesto que vamos a ir hallando respuestas, efectos secundarios o interpretacio-
nes particulares de estas personas. Todo ello puede deberse a las particularidades
neurobioldgicas, las alteraciones en la absorcion y metabolismo de los farmacos, el
como captan sensorialmente e interoceptivamente el mundo que los rodea vy, las
dificultades en la integracion y percepcién del propio cuerpo.

Pilares cruciales serian: dar mds tiempo de respuesta ante los esperados efec-
tos deseados, tener una escucha mds clara ante los efectos secundarios adversos
entendiendo que pueden desencadenarse ante posologias mds bajas, ayudar a los
pacientes a dar significado a lo que sienten en relacidon con la toma de tratamiento y
acompaiiar el proceso de diferenciar qué hace qué y especificamente, qué genera en
cada caso particular la toma de un psicofdrmaco.
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Desde la practica clinica, si no hacemos todo este proceso y el psiquiatra no se
coloca en un lugar de comprension del funcionamiento mental del paciente con au-
tismo, puede incurrir en errores con consecuencias negativas para el paciente.

Una de las dificultades mas habituales y que representa un verdadero desafio
en los profesionales que atendemos personas con autismo es la realizacion de un
diagndstico preciso (4).

Los sintomas clasicos de otros trastornos, las comorbilidades, pueden presentar-
se de forma muy distinta en el Autismo. Por ejemplo, al diagnosticar TDHA (trastorno
por déficit de atencidon y/o hiperactividad), suele resultarnos dificil entender si la
falta de atencion se debe a un déficit basico o responde a las dificultades sociales que
afectan a la atencidon compartida con los demads, o que la actividad no concuerde con
los intereses especiales de las personas.

En cuanto a la impulsividad, podria también tratarse de un fallo en la compren-
sién de las expectativas de los demas o una falta de conocimiento de las normas
sociales. Nos sucedera lo mismo cuando pensamos en el Trastorno Obsesivo Com-
pulsivo, los Trastornos Depresivos o de ansiedad, entre otros.

Otra dificultad que encontramos es que se han ensayado muy pocos tratamientos
en personas con Autismo y que ademas los tratamientos que solemos usar estan
“fuera de ficha técnica” cosa que nos complica mucho mds nuestra practica habitual.

Como y cuando utilizar los psicofarmacos en el autismo

En la actualidad, no hay evidencia cientifica de opciones de tratamientos medica-
mentosos especificos para tratar los Trastornos del Espectro Autista (5), sin embar-
g0, si que existe evidencia del uso de psicofarmacos dirigidos a tratar determinados
sintomas o grupos de sintomas y los trastornos comérbidos de cada paciente. La
evidencia actual, revisada por la Asociacién Britanica de Psicofarmacologia (BAP) (6),
desaconseja el uso rutinario de cualquier tratamiento farmacolégico para los sinto-
mas nucleares del autismo, pero disponemos de documentos de orientacién como
el de la BAP y las Guias NICE (6, 7, 8) que proporcionan recomendaciones sobre los
medicamentos que pueden utilizarse para tratar los trastornos coincidentes mas co-
munes. Sin embargo, actualmente el ndcleo de las intervenciones terapéuticas en los
pacientes afectos de TEA, siguen siendo las intervenciones educativas, conductuales
(5) y también de orientacion psicodinamica.

Revisando bibliografia, la gran mayoria de los padres identifican alguna mejoria
tras la introduccion de tratamiento psicofarmacoldgico y con poca frecuencia alertan
de aparicion de efectos secundarios siendo los mas importantes el aumento de peso,
sintomas extrapiramidales y sedacion excesiva (9).

Los objetivos de un plan de tratamiento farmacolégico pueden ser muy diver-
sos, pero es recomendable tener un conjunto de sintomas como meta. Los motivos
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mas frecuentes de consulta e incluso de demanda de introduccion de tratamiento
son: agresidn (agitacidn), conductas autolesivas, ansiedad, irritabilidad, depresion,
insomnio, hiperactividad e inatencion, inflexibilidad y conductas rigidas, clinica ob-
sesiva, estereotipias y perseverancia.

Para proceder a una adecuada eleccidn del tratamiento sera importante fijarnos
en las estructuras mentales de cada paciente y en el momento evolutivo en el que
se encuentra el nifio ya que contemplamos que, a pesar de estar afecto de dicho
trastorno, ird evolucionando y desarrollandose en el contexto de sus propias dificul-
tades. Asi deberemos tener presente, los duelos, los cambios, las etapas evolutivas
gue cada nifio va viviendo, para poder realizar una adecuada lectura de la clinica.

Si pensamos el farmaco desde una orientacion dindmica, lo utilizamos también
como objeto que permite disminuir las ansiedades tanto del nifio como de los padres
o terapeutas. El nifio TEA vive en un estado de indiferenciacidn, sin un conocimiento
de si mismo ni del otro (10). Necesita hacer un proceso de individuacidn para poder
crecer. En este proceso surgen ansiedades primitivas muy invasoras que determi-
naran el proceso de desarrollo. Winnicot, nos ayuda a pensar el farmaco como un
objeto que permite la transicidn al paciente de un estado fusional a uno de mayor
separacion (11). Todo ello nos lleva al proceso de individuacién, separacion y dife-
renciacidén que permitira un mayor desarrollo en el nifio y también en el marco del
trabajo terapéutico (12).

Afadir que hace poco mds de un afio se aprobd por decreto de Ley la especialidad
de psiquiatria infanto-juvenil en Espafia. Creo que se trata de una gran noticia espe-
raday reivindicada desde hacia décadas por profesionales y asociaciones. Cuando se
trata de la poblacion infanto-juvenil hay que afinar incluso mas el uso de psicofar-
macos. Por eso pienso que ahora mas que nunca debemos entender nuestro rol mas
alla de detectar, diagnosticar y medicar. Debemos centrarnos en que el nifio estad en
un proceso potentisimo de desarrollo que presenta sintomatologia, que requiere
gue detectemos los signos de alarma, que precisa que identifiquemos si se trata de
un momento de crisis o parte de un proceso evolutivo y que necesita elaboremos un
diagndstico de presuncion.

En medio de todo ello debemos ir escuchando el sintoma, paliar el sufrimiento,
dar herramientas a los padres para poder acompanar el proceso y siempre tener
presente la parte sana, potenciarla y apuntalarla.
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DESCRITOS POR LA LITERATURA
(DE ESCRITOS POR LA LITERATURA)

Josep M.2 Brun *

“A los cinco afios, dijo la ultima palabra que le quedaba”
(C., sobre su hijo, un nifio con autismo)

El presente texto pretende ser un esbozo, inevitable y afortunadamente in-
completo y singular, de ese acercamiento entre el relato literario —de escrito-
res, poetas, cantautores o grafiteros anénimos— y el mundo de los autismos,
donde las palabras no procuran describir un diagndstico, sino evocar un mundo
de emociones. Pero que tienen la fortuna de empatizar con estados de dnimo,
con aquellos elementos a los que recurrimos para convivir con los demds y con
el propio mundo. Con frecuencia, los profesionales nos hemos valido de textos
literarios para explicar mejor realidades de dificil transcripcion. Se trata, por
tanto, de un reconocimiento a ese encuentro, no siempre deliberado, aunque si
fructifero, en un dmbito donde las palabras dicen y callan mucho.

RESUMEN

El autor (Barcelona, 1958) es Psicélogo Clinico por la UAB, 1980. Psicoterapeuta. Fundador, director
y coeditor de la revista digital eipea, sobre el mundo de los autismos, desde 2016 [www.eipea.com].
Supervisor clinico de la Escuela Vivero Castell de Sant Foix en Santa Maria de Martorelles y de la EEE
Vil-la Joana en Barcelona, dependientes del Ayuntamiento de Barcelona. Presidente de la Asociacion
a.CAF (autismos. Centro de Asesoramiento y Formacion), Barcelona/Sabadell. Supervisor y Asesor en
instituciones, centros de atencidn precoz, de salud mental, escuelas especiales, centros de primaria,
institutos de secundaria, y guarderias.

Formador, coordinador y docente del Master en Trastornos Autistas (ISEP, Barcelona 2013-2015) y del
Postgrado en Trastornos Autistas (ISEP, Barcelona / Madrid 2007-2013). Coordinador y docente de los
Seminarios de la Asociacién a.CAF (autismos. Centro de Asesoramiento y Formacidn), Barcelona/Saba-
dell. Docente de los Planes de Formacién de Zona del Departamento de Educacion de la Generalitat de
Catalunya. Terapeuta del Centre Terapeéutic Bellaire, institucién dedicada a la atencidn y tratamiento de
nifios autistas y psicéticos, 1980-2007 (director, 1995-2000).

Terapeuta del Centro de Atencion Temprana CDIAP Granollers (2005-2007). Colaborador asociado
(2007-2015). Creador y director del Programa AGIRA (Assisténcia Global a Infants en Risc d’Autisme)
en la Atencién Temprana, en los centros de atencidén temprana CDIAP Granollers y CDIAP Caldes (2007-
2015), con Rafael Villanueva. Director de las Newsletters del Programa AGIRA y responsable de conteni-
dos de los nimeros 1, 3y 4 (2013-2014).
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Palabras

En el mundo de los autismos, la palabra cobra una importancia trascendental.
La palabra dicha, la escuchada, la omitida, la supuesta o la necesitada. A la vez, para
describir las proyecciones emocionales que percibimos y recibimos y que acompa-
fian la convivencia con ese mundo, echamos en falta palabras suficientemente pre-
cisas y compartibles. Sin duda, quienes mejor encuentran esa precision son aquellas
personas con autismo que han desarrollado con el tiempo la capacidad de poner
en palabras aquello que sienten o que sentian en un pasado en el que no se podian
comunicar. No se nos escapa, tampoco, que existen artesanos de la palabra, espe-
cialistas en transmitir lo que dificilmente se puede concretar, cosificar en un sonido
o en un escrito. Los profesionales hemos buscado, muchas veces, la complicidad de
sus textos para acercarnos de manera mas acertada o, al menos, mas satisfactoria a
nuestro propdsito, ya sea para acompaiiar las ideas con una cita o para tomar pres-
tada de forma directa la expresion de un pensamiento. No faltan las ocasiones en las
que, simplemente, encontramos que un concepto desarrollado de manera sesuda en
los libros o articulos clinicos ya ha sido formulado con anterioridad en la literatura. Y,
casi siempre, de manera mucho mas sencilla y cercana.

Este texto pretende ser un esbozo, inevitable y afortunadamente incompleto y
singular, de ese acercamiento entre el relato literario —de escritores, poetas, can-
tautores o grafiteros anénimos— y el mundo de los autismos, donde las palabras no
procuran describir un diagndstico, sino evocar un mundo de emociones. Pero que
tienen la fortuna de empatizar con estados de animo, con aquellos elementos a los
gue recurrimos para convivir con los demas y con el propio mundo.

Desde Sukhareva (1925), pasando por Kanner (1943) y Asperger (1994) hasta
nuestros dias de DSM se ha puesto el énfasis en la comunicacién y sus peculiarida-
des y/o dificultades a la hora de definir el autismo y lo que ello implica en el vinculo
y en la intersubjetividad, dinamitando los puentes relacionales y estableciendo un
estado de perplejidad mutua. Escuché una vez decir a la psiquiatra barcelonesa Julia
Corominas (1910-2011), una referente para muchos de nosotros en el intento de
comprension del funcionamiento mental autista, que “lo que mds enloquece a una
persona es no ser comprendida”.

La incomprension es un dolor bidireccional: el dolor de no ser entendido y el
dolor de no entender. Pocas veces se ha mostrado con mayor dureza esta dolorosa
bidireccionalidad que entre nifios con autismo y sus padres. Tal vez ello me llevo a
considerar la introduccién de un articulo sobre el entorno familiar de estos nifios con
una frase de la cancién There goes Johnny del musico britanico Kevin Ayers (1944-
2013): “And the answers that you need are in a language you can’t read” . Kevin
Ayers fue un personaje seductor y magnético, amante del sol, del vino y del mar,

1 Ylas respuestas que necesitas estdn en un idioma que no conoces (traduccion del autor).
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coherente con su filosofia de la vida, que amaba y disfrutaba de las fiestas y de los
amigos y también de la musica, en primera linea del movimiento psicodélico. Pero
Kevin Ayers era también un poeta, un maestro de las palabras, capaz de sintetizar
en una frase emociones complejas y profundas. “And the answers that you need are
in a language you can’t read” nos transporta a la impotencia por no entender, pero
también a la certeza de que existe una respuesta a la que uno no puede accedery
gue esa imposibilidad te condena a permanecer fuera. El propio Ayers, en su cancion
Shouting in a Bucket Blues, ahonda en esa distancia: “The distance that’s between
us, it just never seems to change. There’s a whole mountain range of misunderstan-
ding”?. Aun asi, la descripcién mas poética e impactante de esa brecha la encontré en
una cancion de Simon y Garfunkel, America, en la que el musico estadounidense Paul
Simon (1941), otro de los genios de la palabra, llevaba a decir al protagonista en su
cancién: ”’Kathy, I’'m lost’, | said, though | knew she was sleeping”3. Dificil transmitir
la emocion de no poder acceder al otro de manera mas sencilla y cruda. Qué llega al
otro, en esa aparente somnolencia o ausencia, también era el interrogante que se
planteaba el poeta italo-argentino Antonio Porchia (1885-1968) cuando escribid: “Sé
lo que te he dado; no sé lo que has recibido”.

Funcionamientos

Mas alld de la incomunicacién y laincomprension —o, precisamente, relacionado
con ello— aparece el pensamiento concreto, compariero fiel del autismo, que des-
cribié como nadie el escritor argentino Jorge Luis Borges (1899-1986) en su relato
Funes el memorioso, que se publicé en la coleccién de cuentos Ficciones, en el afio
1944. “Este [Funes], no lo olvidemos, era casi incapaz de ideas generales, platénicas.
No sélo le costaba comprender que el simbolo genérico perro abarcara tantos indi-
viduos dispares de diversos tamafios y diversa forma; le molestaba que el perro de
las tres y catorce (visto de perfil) tuviera el mismo nombre que el perro de las tres
y cuarto (visto de frente)”. Y, en otro lugar del cuento: “Sospecho, sin embargo, que
no era muy capaz de pensar. Pensar es olvidar diferencias, es generalizar, abstraer.
En el abarrotado mundo de Funes no habia sino detalles, casi inmediatos”. El pen-
samiento concreto, que entorpece la imaginacidn, la simbolizacién, la abstracciéon
y la creatividad no deja de ser en si mismo un ataque al propio pensamiento, al
significado, aferrado a una forma que no tolera la diferencia. Y que, como ya advirtié
Ausias March, influyente poeta y caballero valenciano del siglo XV, en una escueta 'y
contundente maxima, comporta un alto grado de insatisfaccion: “Malament viu qui
té lo pensament per enemic”*.

2 La distancia que hay entre nosotros nunca parece cambiar / Hay toda una cordillera de malentendidos
(traduccion del autor).

3 “Kathy, estoy perdido”, le dije, aunque sabia que estaba durmiendo (traduccion del autor).

4 Mal vive quien tiene el pensamiento por enemigo (traduccion del autor).
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Los psiquiatras Esther Bick y Donald Meltzer nos han ayudado a entender un poco
mas esa concrecion en referencia a la separacion y la diferenciacién con dos con-
ceptos que han sido replicados por dos escritores actuales de talla mundial. Esther
Bick (1902-1983), psicoanalista de origen polaco, realizé importantes aportaciones a
la teoria kleiniana y a la comprension del nifio. Entre estas contribuciones, utiliza el
simil de la piel —psiquica— como contenedor primario; interiorizando el sentimiento
de ser contenidos en los brazos y mentes de sus madres, los bebés se sienten unidos
en su piel. Sin embargo, ante la carencia de esa integracién, el bebé recurre a una
defensa como forma de proteccion omnipotente y pseudo independiente, desarro-
llando una especie de cascara externa fragil, a la que ella denomina segunda piel en
un articulo del afio 1968. Un poco mas de veinte afios después, el excepcional escritor
Paul Auster (1947) —nacido en el estado norteamericano de New Jersey— publica su
novela El Palacio de la Luna donde podemos leer: “Hubo veces en que imaginé que el
traje me mantenia entero, que si no lo llevaba puesto, mi cuerpo volaria en pedazos.
Cumplia la funcién de una membrana protectora, una seqgunda piel que me escudaba
de los golpes de la vida”. Pierre Ferrari, psiquiatra y psicoanalista francés (1935-2016),
al que no le faltaban virtudes como comunicador, describe el fenémeno de caparazon,
de segunda piel, observado en algunos nifios autistas: “se trata de un investimiento
muy particular de la corteza corporal y a veces de su entorno inmediato, como por
ejemplo la ropa. Este fenémeno tiende a crear una especie de cdscara autista rigida.
Lo podemos entender como un intento de delimitacion de las fronteras del self”.

Los lactantes, que carecen del sentido de espacio interno, establecen vinculos ad-
hesivos al objeto y se adhieren a la superficie, al no poder identificarse con la tridimen-
sionalidad del objeto externo. Donald Meltzer (1922-2004), nacido en Nueva York y
formado profesionalmente en Londres, figura notoria por sus profundos e innovadores
trabajos sobre el autismo, desarrolld la concepcion de la dimensionalidad de la mente
entendida como la concepcidn de distintas modalidades de espacio mental, de la geo-
grafia de la fantasia y con una correspondiente dimensién temporal. En palabras de
Meltzer, “se identifican con las cualidades superficiales del objeto (es decir, de la madre
o de las personas significativas), que serian vividas sin interior”. Un funcionamiento
bidimensional, propio del mundo autista, basado en lo plano, en la identificacién ad-
hesiva, donde hablariamos de sensaciones, pero no de sentimientos ni de significados,
en contraposicion a una tridimensionalidad con idea de espacio y de continente —por
tanto, de interior—, en uno mismo y en los demas, donde las personas podrian guardar
pensamientos, significados y afectos que el nifio aprende de la capacidad de réverie de
la madre, que en realidad le ayuda a hacer los pensamientos pensables.

Las ideas expresadas por Ferrari y Meltzer tienen su réplica en unas impresionan-
tes lineas de la famosa novela E/ Cuento de la Criada de la extraordinaria y compro-
metida poetisa y escritora canadiense Margaret Atwood (1939): “Lo que necesito es
una perspectiva. La ilusién de profundidad creada por un marco, la disposicion de las
formas sobre una superficie plana. La perspectiva es necesaria. De lo contrario, sélo
habria dos dimensiones. De lo contrario, una viviria con la cara aplastada contra una
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pared, todo seria un enorme primer plano de detalles, pelos, el tejido de la sdbana,
las moléculas de la cara. La propia piel como un mapa, un grdfico de lo insustancial
entrecruzado por pequefias carreteras que no conducen a ninguna parte. De lo con-
trario, se vive en el momento presente. Que no es donde quiero estar”.

Donde no quieren estar las personas con autismo, adivina quien convive con ellas,
es en un mundo plagado de incertidumbres. Para su desdicha, es cierta la sentencia de
otro maestro de las palabras, el cantautor barcelonés Joan Manuel Serrat (1943): “No
hay un manual. El mundo de las relaciones y sensaciones estad lleno de imprevistos”.
Con frecuencia, se habla del temor de las personas con autismo a los cambios, pero
seria mas preciso afirmar que se da ante los imprevistos. Benjamin Black, el pseudd-
nimo que el escritor irlandés John Banville (1945) utiliza en sus obras del género de
novela negra, explica de su personaje en el libro Las sombras de Quirke: “A Quirke no
le gustaban las coincidencias, le parecian defectos en la estructura del mundo y, segtn
su experiencia, ninguna resultaba afortunada”, palabras con las que coincidirian per-
sonas con autismo, desesperadas ante la falta de logica y la absurdidad imprevisible
del mundo y de las personas. Ante esos desaguisados, équé mejor que oponer la con-
tinuidad y lainmutabilidad a través de la repeticion aseguradora? O, como explican las
palabras del escritor y premio Nobel turco Orhan Pamuk (1952), en su obra Estambul:
“Las repeticiones son el origen, la garantia y la muerte de la felicidad”. Introduce,
pues, esta ambivalencia que conlleva la repeticion. Su cara oscura se refleja mejor
en las palabras de la cancidn El tiempo, implacable, el que paso del sensible trovador
cubano Pablo Milanés (1943-2022): “Aferrarse a las cosas detenidas es ausentarse
un poco de la vida”. Tal vez no resulte dificil imaginar en ese contexto la desazén de
sentirse perdido, sin saber donde aferrarse, sin referentes claros y tranquilizadores,
en un mundo vivido como una continua amenaza. El poeta sevillano de la Generacion
del 27, Luis Cernuda, acaba su poema Para unos vivir con una frase que resuena con
demoledor fatalismo: “aparte, como naipe cuya baraja se ha perdido”.

Perdido, apartado o separado voluntariamente. Carole King (1942), la cantautora
neoyorquina de voz embriagadora imagind un lugar donde refugiarse de todo ese
malestar en una bella cancién, Up on the Roof:

When this old world starts getting me down/ and people are just too much
for me to face/ | climb way up to the top of the stairs/ And all my cares just drift
right into space.

On the roof, it is peaceful as can be/ and there the world below cannot bother
me/ | get away from the hustling crowds/ and all that rat race noise down in the
street...>

5 Cuando este viejo mundo empieza a deprimirme /Y no puedo hacer frente a la gente/ Subo escaleras
arriba /'Y todas mis preocupaciones se desvanecen / En el tejado, tan tranquilo como puede ser / Donde
el mundo de abajo no me puede incordiar / Me alejo de las multitudes bulliciosas /Y de todo ese ruido
de competencia feroz de la calle... (traduccién libre del autor).
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No es la Unica que persigue un espacio para guarecerse, aunque ello implique
una cierta fuga. La joven cantautora noruega Aurora Aksnes (1996) nos contaba en
su cancidn Runaway: “And | kept running for a soft place to fall”®.

En la frase, aflade un elemento sensorial que nos acerca también al funciona-
miento autista: no es un lugar cualquiera, simplemente ajeno, es un lugar suave,
mullido, delicado... El retiro fisico y externo que imaginaron estas cantantes puede
tener su correlato en una retirada interior y psiquica, en una desconexidon emocional
donde términos como olvido, negacidn o disociacidon toman la iniciativa. Reproduzco
el editorial que escribi para la Revista eipea (2020) en esa linea: “En un aparcamiento
publico de Tarragona al aire libre, aunque protegido por un toldo, frente al Medite-
rraneo, escrito hacia el mar, como si el lector debiera venir de lejos para poderlo leer,
se descubre un grafiti entrecomillado (la modestia del autor anénimo): ‘La expe-
riencia demuestra que la realidad duele... La capacidad de olvidar no es un vicio sino
una virtud’. No parece un desahogo, se trata de un grafiti que reivindica —también
justifica— el valor del olvido. En la practica clinica, existe el riesgo de menospreciar
el olvido y medir distancias con los mecanismos de defensa, que parecen torpedear
nuestra labor y el ansiado anhelo de cura, prestos a dejarlos en mal lugar ante el
paciente al minimo descuido. Sin embargo, subsiste no poco de sabiduria y realismo
en esa defensa que nos sabe —o al menos supone— fragiles y no preparados. En mds
de una supervisién o asesoramiento debemos apaciguar los animos de profesionales
de la educacion o de la psicologia ansiosos por “abrir los 0jos” a unos padres que “se
entestan en no querer ver”. Vislumbramos a esos padres en una caverna platdnica,
vueltos de espaldas a una realidad cegadora, excesivamente dolorosa y deslumbran-
te. Y esa ceguera sobrevenida parece ser interpretada como fragilidad y no como
fortaleza, como una cobardia deliberada.

El inquieto y licido escritor y politico republicano valenciano de finales del siglo
XIX y principios del XX Vicente Blasco Ibaiez escribié que “Tenemos dos fuerzas que
nos ayudan a vivir: el olvido y la esperanza” que, afiadimos nosotros, cohabitan en
una realidad dialéctica. En la convivencia con nifios con TEA, padres y profesionales
nos podemos ver abrumados con una cierta frecuencia por ataques de desanimo,
impotencia y sentimientos de inutilidad. La consciencia de la dureza de la relacién se
torna excesiva. Forma parte del mandato terapéutico fomentar y mantener la espe-
ranza en los padres y en los profesionales que le atienden. También en el nifio, la es-
peranza en que serd entendido y acompafiado. Sabemos que uno de los indicadores
de mejora de prondstico radica en la preservacion de la esperanza por parte de los
padres, que no debe confundirse con la falta de realismo. Mantener la esperanza no
significa no entender. Aunque formularlo suene a cierto recurso literario, podemos
preguntarnos qué dosis de disociacidn es necesaria y terapéutica para mantener la
necesaria y terapéutica esperanza. Tal vez, el olvido no sea mas que el fracaso de

6 Y segui corriendo, buscando un lugar suave donde dejarme caer (traduccion libre del autor).
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la esperanza y en tal caso, en el fallido intento de rescatar la esperanza, debamos
considerarnos corresponsables del olvido que queremos combatir. Es posible que
nuestro anénimo escritor de grafitis cambiara de opinidn si le ayudaramos a rescatar
esa esperanza”.

El escritor Amin Maalouf (1949), mente preclara de palabras poderosas a la vez
que dulces, nacido en el Libano y residente desde su juventud en Francia, nos echa un
cable en este sentido cuando escribe en su libro El viaje de Baldassare: “Mentirse a
uno mismo es, a veces, la pasarela imprescindible para salvar el obstdculo de las des-
dichas”. Algo parecido a lo que expresaba el mencionado Joan Manuel Serrat en otro
momento: “Seguramente, si el ser humano recordara todo lo que ha sido tendria mds
jodido sobrevivir. Por eso, terminamos creyéndonos nuestras propias mentiras”. Medias
mentiras son también esos medio recuerdos, medio olvidos, que llamamos selectivos
y que el poeta senegalés Birago Diop (1906-1989) nos transmitio a través de un pro-
verbio wélof: “Cuando la memoria va a buscar lefia, vuelve con el haz que le place”.

Acercamientos

¢Coémo acercarnos, entonces, sin ser invasivos ni presionar, sin provocar mayor
distanciamiento, a aquel que siente como amenaza el contacto con el otro? ¢Cédmo
aproximarnos a alguien que, como expresaba en su poema No decia palabras el pro-
pio Luis Cernuda: “No decia palabras, acercaba tan sélo un cuerpo interrogante”?
Parece que el personaje del escritor gallego Manuel Jabois (1978) lo tiene claro:
“Para conocer a alguien hay que dejarlo en paz”. Y explica con mas detalle esa con-
tundente afirmacion: “Cuando conoces a alguien y lo dejas en paz, vuela solo. Lo
ideal es eso. O sea, no me metas en tu jaula de observacion. Déjame fuera y arré-
glatelas para seguirme y ahi encontrards mi vida real. Cuando te preguntan algo, de
alguna manera ya estds pensando en las respuestas” (en su libro Miss Marte).

El poeta barcelonés Manuel Forcano (1968) lo expone de manera mds suave en
su libro Llibre de viatges. Benjami de Tudela: “De les fonts cal beure, no pas a la
mesura de la set, siné de I'aigua que en raja”’. Paul Auster escribia en su libro Mr.
Vértigo: “Si miras la cara de alguien durante el tiempo suficiente, acabards por sentir
que te estds mirando a ti mismo” que, en la misma linea, me parece una manera di-
ferente de afirmar que para entender y empatizar hay que dedicar tiempo a observar,
sobran las prisas. Esa paciente disponibilidad que implica liberarse de apriorismos.
Aqui, la frase del médico y psicoanalista britanico Wilfred R. Bion (1897-1979) es
imbatible cuando nos propone trabajar “sin memoria ni deseo”. El propio Bion, una
de las mentes mas preclaras que ha reflexionado sobre el funcionamiento mental,
nos ofrece uno de los mds exitosos encuentros entre literatura y autismo al tomar
prestada de Keats la expresién capacidad negativa. A John Keats (1795-1821) le dio

7 De las fuentes hay que beber, no en funcién de la sed, sino del agua que mana (traduccion del autor).
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tiempo, pese a su prematura muerte a los 25 afos, a pasar a la historia como uno
de los principales poetas ingleses del Romanticismo, formando parte de la escuela
literaria llamada Cockney junto a Percy Shelley o Lord Byron, entre otros. También
a legarnos esa expresion que Bion convirtié en concepto basico de la técnica y que
nos parece tan necesaria para asumir y tolerar las proyecciones masivas recibidas
del contacto con el autismo: “la aptitud para mantenerse en la incertidumbre sin
esforzarse irritablemente por llegar al hecho y a la razén. Tolerar la incertidumbre, el
no saber, la ‘nube de la ignorancia’”.

Para finalizar este relato inacabable, querria rescatar las palabras del periodis-
ta y escritor japonés Hideo Yokoyama (1957) que nos hablan con simil musical de
una vision y una reflexiéon centrada en la capacidad y en su expresion —o falta de
ella— por encima de una historia escrita de antemano en unos genes o desde una
comprension defectoldgica: “Se podria decir que el ser humano es como un piano y
que las teclas de este son los sentimientos. Quizd haya unas teclas que no lleguen a
tocarse nunca, pero no se puede decir que no las tengamos. No sabemos qué es lo
que puede desencadenar que esas notas suenen o no. Dependerd de las circunstan-
cias”. O, quizas, también, de que sepamos mantener el suficiente tiempo una espera
interesada y disponible.
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SENTIDO DE PERTENENCIA'Y NEURODIVERSIDAD

Cipriano Luis Jiménez Casas *

Un feliz viaje por la vida, fue el lema del 13.2 Congreso Internacional de
Autismo Europa, julio 2022, en Cracovia (Polonia). El Dia Mundial de Concien-
ciacion sobre el Autismo (DMCA), abril 2023, tuvo como objetivos la sensibiliza-
cion y concienciacion sobre el TEA, a través del eslogan: “Autismo. Llamémoslo
por su nombre”. En este articulo, queremos acompafiar al autor, Steve Silber-
man, a través de su obra: Una tribu propia. Autismo y Asperger: otras maneras
de entender el mundo, asi como a la autora Judy Singer, en el reconocimiento
de que las diferencias en neurologia deben ser reconocidas y respetadas como
una categoria social, para llegar al concepto de neurodiversidad.

RESUMEN

Introduccion

Autismo Galicia, en el DMCA 2023, realizdé un Mural Art Experience. Una acti-

vidad, basada en el manifiesto de Henry Ford: “Reunirse en equipo es el principio.
Mantenerse en equipo es el progreso/Trabajar en equipo asegura el éxito”. Una oca-
sién compartida, de cara al reconocimiento social de los autistas, reclamando su
aceptacion, tolerancia y respeto. Mirando de cara y con orgullo sus fortalezas y tam-
bién sus necesidades, con las que, con valentia, luchan dia a dia.

Mercedes Fernandez Angulo, presidenta de AG, incidié no solamente en la alta

casuistica de casos basada en el 1 por 100, con 7 millones de personas afectadas en

*

El autor (1941) es médico, psiquiatra, psicoanalista, escritor en lengua gallega, director general y vicepre-
sidente de la Fundacién Menela, entidad pionera en Galicia en el tratamiento y ayuda a las personas con
autismo. Dirige la revista Maremagnum. Publicacidn gallega sobre el trastorno del espectro del autismo,
editada por Autismo Galicia, desde 1997. Socio de honra y miembro del Consejo Asesor de Autismo Gali-
cia. Miembro y fundador del Instituto Gallego de Estudios Freudianos, de la Fundacién Tutelar “Salvora”
y de la Productora Cinematografica Gallega “N6s”. Publicd mas de 15 libros y 22 en colaboracién. Confe-
renciante en seminarios, simposios y congresos sobre los autismos en Europa y América, lleva toda su
vida comprometido, como miembro, patrén o fundador, con asociaciones y fundaciones vinculadas a la
discapacidad y a la cultura. Colaborador habitual en la seccién de opinidn del periddico Faro de Vigo y del
suplemento “Faro da Cultura”, recibe el reconocimiento de Vigués Distinguido en el afio 2011. La diversi-
dad, la exclusién social, la cultura, el medio ambiente, o el sentido de pertenencia, son temas de reflexion
y preocupacion de los cuales se ocup6 en muchos de sus escritos. Si buscaramos una frase que defina la
vida y obra de Cipriano Jiménez, no encontrariamos otra mejor que la de “su pasion por el saber”.
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Europa, 470 000 en Espafiay 27 600 en Galicia, sino ademas en los 4.200 nifios que
nacen al afio con TEA. La edad media de diagndstico esta entre 3 y 4 afios de las que
83 000 personas serian menores de edad. El desempleo de las personas adultas con
TEA alcanza el impresionante dato del 90 %.

Lo(s) autismo(s), son una alteracién de la neurobiolégica que afecta la configu-
racion del sistema nervioso y el funcionamiento cerebral. Las causas y el origen del
autismo no estan determinadas, con la excepcidén de una implicacién genética. Por
otra parte, lo(s) autismo(s) son una condicién de vida, y no se pueden curar, aunque
sus manifestaciones y necesidades cambien en funcidn de las distintas etapas de su
desarrollo y de las experiencias y apoyos adquiridos. Dos areas fundamentales de
estas personas estan afectadas a lo largo de su vida: la comunicacién e interaccion
social y la flexibilidad del pensamiento y del comportamiento.

Cada persona con TEA tiene su singularidad, dependiendo de su desarrollo, apoyos
o si presenta complicaciones asociadas (discapacidad intelectual, epilepsia o retraso en
el lenguaje). Lo(s) autismo(s), no llevan asociado ningun trazo fisico diferenciador, solo
se manifiesta por sus capacidades cognitivas y del comportamiento. Los criterios diag-
nosticos, pasaron de uno a muchos. De ahi la utilizacién del término lo(s) autismo(s).

El derecho a la accesibilidad y a la participacién social en igualdad de oportu-
nidades y servicios para las personas con TEA precisa del lanzamiento de la Tarjeta
Europea de Discapacidad, que reconozca a las personas diagnosticadas de TEA. Un
documento que acredite la condicion de persona con TEA, en toda la Unidn Europea.

El concepto de neurodiversidad

La neurodiversidad es un concepto y/o idea de que la diversidad en las caracte-
risticas humanas seria el resultado de las variaciones normales en el campo neurol6-
gico. Este término fue promovido por la comunidad y las propias personas autistas,
con una neurologia atipica, tratando de desligarlo de los trastornos mentales, no asi
de las personas con problemas de TDAH, dislexia y otros. No hay un modelo humano
Unico, sino un conjunto de individuos con neurodiversidad que la componen, que
evoluciona colectivamente como especie. En la década de los afios 90, se utiliza este
término contra el estigma y se promueve la aceptacion de los autistas, incluido tam-
bién el TDAH, la dislexia y la discalculia.

Hay razones, acorde con las propias personas con autismo, de utilizar el término
de neurodiversidad, en funcién de los perjuicios médicos y la comunidad en general,
desterrando los aspectos negativos de los TEA o que su comportamiento fuera infe-
rior o no vélido. Profesionales como Thomas Anderson, cuestionan que se considere
y clasifique el TDAH como un desorden o trastorno, y Simon Baron-Cohen, habla de
gue las personas con autismo de alto funcionamiento pueden generar una diferen-
cia, en lugar de generar una discapacidad.
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Alrededor de lo(s) autismo(s), hay toda una serie de argumentos en contray a fa-
vor, y desde hace algunas décadas en constante polémicay a la espera de que en los
proximos afios se ofrezcan datos suficientes, de cara a ir desmontando hipotesis de
todo tipo p. €j., en relacién con ¢los factores patoldgicos? ¢ Heredabilidad? ¢ Recha-
zo de un tratamiento por ser un trastorno para toda una vida? ¢Porque tienen una
manera especial de entender el mundo? ¢Es una enfermedad? ¢Es posible una inte-
gracion social? Muchas son las interrogantes y retos de las investigaciones en curso
sobre lo(s) autismo(s), que poco a poco iran aclarando muchas dudas. Sin embargo,
otras iran también apareciendo.

En cualquier caso, la neurodiversidad, es un término reconocido y empleado cada
dia mas, que refleja las muchas diferencias en el funcionamiento del cerebro huma-
no. No habria una forma correcta o incorrecta. Existe una gran variedad de formas
en las que las personas perciben y responden al mundo, y estas diferencias deben ser
aceptadas. Por otra parte, es un don, no un error de la naturaleza. Una parte valiosa
del legado genético de la humanidad, al tiempo que debemos mejorar los aspectos
de lo(s) autismo(s) que puedan resultar profundamente incapacitantes en ausencia
de un apoyo iddéneo.

El 10 a 20 %, de la poblaciéon mundial forma parte de la neurodiversidad. El mundo
precisa una fuerza de trabajo de las personas con neurodiversidad, para ayudar e inten-
tar resolver muchos de los grandes problemas de nuestro tiempo (Sir Richard Branson).
Anthony Hopkins habla de su condicidon Asperger como un regalo y a Greta Thunberg,
el autismo le dio un compromiso con la verdad. No comparto, la codificacion social vy,
por lo tanto, sigo mi propio camino —comentd Greta—, en la PBS NewsHour en 2019.

Los segos de lo(s) autismo(s), no son en absoluto raros, es una de las minorias
mas extensas del mundo, por eso el término acufiado por la australiana Judy Singer
(1951...) de “neurodiversidad”, representa tanto la idea de la diversidad neuroldgica
como la de pensar en la existencia de un movimiento social de minorias neuroldgicas,
en el cual incluiria el movimiento por los derechos de las personas con autismo.

La neurodiversidad: El caso de Judy Singer

El término de la neurodiversidad es representativo del hecho de que las diferen-
cias en neurologia deben ser reconocidas y respetadas como una categoria social,
similar a la etnia, clase socioecondmica, orientacion sexual, género o discapacidad. El
trabajo de Singer de lo(s) autismo(s) y la neurodiversidad se hizo ampliamente cono-
cido por su articulo: ¢ Por qué no puedes ser normal por una vez en tu vida?, expresion
diaria de la frustracién familiar, convertida en el titulo de su capitulo del libro de UK
Open University Discourse, basado en su tesis de honores de sociologia en 1996-98,
publicada en el Reino Unido en 1999, y difundida publicamente®.

1 Disability Discourse, Marian Corker Ed., Open University Press, 1 de febrero de 1999, p 64.
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Es la primera vez que Singer utiliza el término neurodiversidad, popularizado por
Harvey Blume en el The Atlantic, declarando: “la neurodiversidad puede ser tan crucial
para la raza humana como la biodiversidad lo es para la vida en general. ¢ Quién puede
decir qué forma de cablegrama resultara el mejor en un momento dado? La cibernética
y la cultura informatica, p. ej., pueden favorecer una mentalidad algo autista”.

No obstante, fue solo cuando Singer tuvo su propia hija, con sesgos similares a los
de sumadre, que se dio cuenta de que habia algun tipo de discapacidad hereditaria en
la familia, y que su madre habia estado luchando por ser normal todo el tiempo. Singer
declard: “este conocimiento llegé demasiado tarde para salvar a mi madre. Ademas,
aun no se le habia ocurrido que los nifios con autismo crecen y pueden ser padres”.

Para Singer, la importancia clave del espectro autista radica en su llamada y anti-
cipacién de una politica de diversidad neuroldgica, o neurodiversidad. El neuroldgica-
mente diferente representa una nueva aportacion a las categorias politicas familiares
de clase/género/raza y aumentan las percepciones del modelo social de la discapaci-
dad. El aumento de la neurodiversidad los llevan a la fragmentacion posmoderna de
un paso mas alla. No hay que ver las diferencias como déficits, sino como variaciones
normales y potencialmente valiosas en el funcionamiento cerebral, resaltando los
beneficios de esta diversidad como p. ej., la creatividad. Todo el mundo tiene forta-
lezas, y todo el mundo tiene limitaciones en su trabajo.

Cuando creci —comenta Singer—, pensabamos que los nifios eran encerados en
blanco en los que los padres podian escribir. Cuando nacié mi hija, tuve que revisar mi
forma de pensar y reconocer de primera mano las luchas diarias del individuo con neu-
rodiversidad, que en su juventud sufrié de intimidaciones y sentimientos de exclusion,
con dificultades en el contacto visual y charlas triviales, tuvo problemas con sus com-
pafieros. Cuando crecid fueron evidentes las batallas de comportamientos obsesivos y
apegos emocionales extremos. Hizo una carrera y tuvo que renunciar a muchas cosas.

La hija de Singer tiene pasion por la ficcidon de fans, incluidos los libros de Harry
Potter y la serie de Hunger Games. Tiene una memoria fantastica y es experta en
computadoras. Aun asi, tiene desafios cognitivos, con las multitareas, y las habilida-
des de autopromocidn social, necesarias para encontrar un empleo remunerado. A
pesar de las dificultades de aprendizaje, tiene su propia forma holistica, en lugar de
lineal, de adquirir conocimiento; y a pesar de tener un diploma sobresaliente de Bi-
blioteconomia, solo pudo encontrar trabajo voluntario en la biblioteca, para trabajar
a tiempo parcial ingresando datos.

Singer reconocio, en la década de 1990, que las personas con diferentes menta-
lidades estaban oprimidas de la misma forma que las mujeres y los homosexuales,
antes de que habian tenido sus propios movimientos, y que los neuroldgicamente di-
versos precisaban de un movimiento propio, el de la neurodiversidad. No hay que ver
las diferencias como déficits —comenta Singer—, sino como variaciones normales y
potencialmente valiosas en el funcionamiento cerebral, resaltando los beneficios de
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esta diversidad. Todos tenemos fortalezas y todos tenemos limitaciones en las que
estamos trabajando. En lugar de pensar que las personas con autismo precisan de un
arreglo, las ayudemos en las cosas en las que son buenas.

Los negocios se basan en la velocidad y la competencia —comenta Singer—, y
eso hace que sea muy dificil para las personas con autismo conseguir trabajo. Con
demasiada frecuencia los TEA pasan mucho tiempo haciendo toda una vida de mas
y mas cursos que no los conducen a ninguna parte mas alla del voluntariado, o en el
mejor de los casos, tareas para explotarlos, haciendo trabajos por los que deberian
ser remunerados.

Ciertamente la influencia del entorno y la exclusion social tienen una influencia
en los autismo(s). Dar sentido a lo que estan viviendo, dandole una explicacion de
sus dificultades, he ahi, una herramienta de ayuda a los TEA. No obstante, si es
importante una evaluacién (diagndstico), cuando un nifio le dice al padre: “hago
asi, pienso distinto”. El diagndstico, seria la base para comprender la condicién del
nino, asi como para obtener los apoyos, terapias y los servicios escolares que pre-
cisan. Pensemos, acordes con la neurodiversidad, que los TEA, tienen diferencias,
pero no déficits.

Las deficiencias son una variedad del cerebro humano que tiene otras fortalezas
y otros desafios (Elisa Luz Soto Ceballos). Una educacién sin perspectiva de neuro-
diversidad carece de las herramientas para formar alumnos fuera de la normalidad
neuroldgica.

Los TEA no son una enfermedad, sino un estilo de procesamiento cognitivo. No
son capacidades diferentes, son procesos diversos. Existe una comunidad con opinio-
nes diferentes sobre la base de cdmo definir las neurodiversidades, que obviamente,
pueden presentar una serie de obstaculos de cara a su adaptacion social, o algunos
aspectos del aprendizaje. Recordemos que los TEA, los TDAH o los disléxicos, pueden
ser mas creativos, légicos, imaginativos, comprensivos, decididos, hiperconcentrados
0 mas razonables que la propia poblacidn neurotipica.

Las personas neurodiversas experimentan, interactian e interpretan el mundo
de formas Unicas, puesto que las diferencias cerebrales serian normales, en lugar de
deficiencias, por lo que el concepto de neurodiversidad puede ayudar a reducir el
estigma alrededor de las diferencias en la manera de pensar y aprender.

Una tribu propia: Steve Silberman

El libro de Steve Silberman (1957...): Una tribu propia. Autismo y Asperger: otras
maneras de entender el mundo, con prélogo de Oliver Sacks (1933-2015), y Premio
Samuel Johnson, al mejor libro de no ficcidn. Ariel. Editorial Planeta, 3.2 edicién, 2022,
me fue recomendado por la profesora emérita del Colegio Menela Berta Meijide, du-
rante la celebracidn en Vigo del Dia Mundial de la Concienciacion sobre el Autismo.
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Oliver Sacks es el prologuista y comenta: “es una historia del cambio de actitud con
respeto al TEA y al sindrome de Asperger expuesta con una compasion y sensibilidad
extraordinarias”. Un libro que nos muestra, que los cambios registrados en el diagnos-
tico del autismo en el ultimo siglo revelan de forma contundente como los nocivos es-
tereotipos asociados a las personas con autismo impiden que nuestra cultura alcance
su potencial. De hecho, parte de la ciencia y la innovacién mas audaz fue forjada por
personas englobadas en el espectro autista, individuos con una memoria prodigiosa,
una inteligencia superior y una capacidad de concentracién sorprendente.

Silberman los ofrecen un apasionante relato de Leo Kanner y Hans Asperger, los
pioneros en la investigacion que definieron el alcance del autismo de modos muy
diferentes, y también sobre las propias personas con autismo, sobre los padres que
insistieron en el derecho de sus hijos a recibir educacion y sobre la idea de que las
diferencias neuroldgicas son el resultado de variaciones naturales en el genoma hu-
mano. Una obra que demuestra que cuando entendamos el concepto de neurodiver-
sidad, podremos dar un giro cultural que cambiard no solo nuestra manera de hablar
del autismo, sino nuestro modo de concebir la creatividad y una gama mas amplia de
formas de inteligencia humana.

Oliver Sacks sintetiza el libro de Silberman, como: “Una obra ambiciosa e inteligen-
te, escrita con una gran dosis de empatia y sensibilidad”. Por su parte, La Vanguardia
contempla: “una novedosa investigacion que rastrea la historia intelectual del que hoy
llamamos autismo y explica como el contexto social y politico condiciond la perspecti-
va médica y cientifica”, y para The Guardian: “una exploracion fascinante, con un rigor
casi que enciclopédico, de la evolucién del autismo. Un libro apasionante”.

Mirando hacia atras - cambios en el concepto de autismo e implicaciones para fu-
turas investigaciones: Francesca Happé & Uta Frith

Las investigaciones de Leo Kanner (1894-1981) y Hans Asperger (1806-1980) no
estan exentas de hipotesis comparadas, controversias y mismo rivalidades persona-
les, no diferentes a lo que acontece en el mundo de la investigacion cientifica, en el
momento en que se da a conocer algo que, en este caso, forma parte de un trastorno
o enfermedad, en el campo de la medicina, la psicologia, o como tan bien describen
Francesca Happe y Uta Frith, un concepto o entidad, lo(s) autismo(s), que pasaron de
un modelo médico a un modelo social 2.

2 Un articulo autorizado amablemente por las propias autoras Francesca Happé & Uta Frith y respon-
sables del Journal/Magazine. Order Summary. License: Fundacién Menela. Order Date: May 4, 2020.
Order Number: 4821841200053. Publication: Journal of Child Psychology and Psychiatry 61:3 (2020).
Pp 2018-232. Annual Reserarch Review: Looking back to look forward-changes in the concept of autism
and implications fuere future research. Order Total: 0.00 EUR. Edmund Sonuga — Barke editor of Journal
of Child Psychology and Psychiatry; Prabha Choubina—Publishing Director of Journal of Child Psychology
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Lo(s) autismo(s), y hacemos ahora referencia al importantisimo articulo: Revision
anual de la investigacion: Mirando hacia atrds — cambios en el concepto de autismo
e implicaciones para futuras investigaciones, que las autoras Francesca Happé & Uta
Frith publicaron por primera vez el 28 de enero de 2020 https://doi.org/10.1111/
jcpp.13176. Citas: 1 El comentario sobre este articulo en doi: 10.1111/jcpp.13212
Declaracion de conflicto de intereses: No se declaran conflictos, de cara a su publica-
cién en la revista Maremagnum, en su n.2 24-2020 pp. 13-45 en gallego y pp. 139-172
en espafiol.

En la editorial de la revista pp. 7-11 del numero aludido, comentabamos que las
autoras Happé&Frith desarrollaban: “como el concepto y el diagnéstico del autismo
evoluciond de forma considerable a lo largo de estos 77 afios, desde que Leo Kanner
(1943) y Hans Asperger (1944) denominan a un grupo de nifios como autismo infantil
precoz y sindrome de Asperger. Era el autismo puro que rapidamente sufriria cam-
bios, pasaria a complejo y entraria en unas controversias serias y profundas. De ser un
modelo médico pasa a ser un modelo social, en funcion del espectro. Pasa de uno a
muchos autismos, de puro a complejo y para que las cosas auin se compliquen mas el
autismo en diferentes individuos probablemente tiene diferentes causas y en un solo
individuo diferentes sintomas pueden tener diferentes origenes. Esto trae como conse-
cuencia el fraccionamiento del autismo, en el que pueden convivir problemas de salud
mental, discapacidad intelectual, epilepsia y otros problemas neuroldgicos. Diferencias
neuroldgicas, que serian el resultado de las variaciones naturales del genoma humano.

Recorrer el camino de los cambios, por no decir dar bandazos alrededor del diag-
nostico del autismo, no fue una tarea nada facil. Los estereotipos asociados a las
personas con autismo impidieron que nuestra cultura alcanzara todo su potencial.
Tenian que ser, y no podia ser de otra manera, que las propias personas TEA empu-
jaran la cienciay la innovacion, asi como la sociedad misma, a través de su memoria,
inteligencia y concentracion hasta nuestros dias, para hablarnos de neurodiversidad.

Tal como comenta Oliver Sacks: “pese a poder considerarse como un trastorno
médico y tratarse como una patologia, descrita como un sindrome, también debe
contemplarse como una manera de ser en su conjunto, un modo o una identidad
profundamente distinta que precisa ser consciente y sentirse orgullosa de si misma.
De este modo, lo(s) autismo(s) formarian parte de quién son”.

Los dichos trastornos, lo(s) autismo(s), producen una peculiar constelacién de
conductas y necesidades que se manifiestan de modos diversos en distintos estadios
del desarrollo de la persona, y abordarlos requiere toda una vida de apoyo por parte
de los padres, educadores y la propia comunidad. Una consideracién, que ya habia
formulado Asperger, en 1938.

and Psychiatry; Sarah Scoffield Jounals Publishing Manager, Psychology and Human Behaviour; Paulette
Goldweber Permissions Manager. Global sales Partnerships of Wile.
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La vuelta al mundo en un barco de vela: Johannes Li

Johannes Li (Alemania, 2003) fue diagnosticado de TEA, s. de Asperger a los 10
afos, en Gromitz, en una evaluacion psicoldgica durante unas vacaciones organiza-
das por el orfanato donde crecid. Se considera afortunado de nacer en Europa donde
se entiende el TEA, en otros lugares no! Le cuesta leer el lenguaje corporal y es muy
directo en lo que dice. En el colegio nunca lo separaron del resto del grupo. Esta agra-
decido por eso, porque la exclusidn es una forma de discriminacion.

Aprendid a navegar a los diez afios, hoy, nueve afos después, quiere convertirse
en la primera persona Asperger en dar la vuelta al mundo en un velero: “no serd
facil —comenta—, calculo que me podria llevar por lo menos dos afios, pero estoy
plenamente comprometido con el proyecto y con la noble causa que me impulsa,
concienciar el planeta de las capacidades de las personas con autismo”.

Recepcidn a Johannes Li en el Ayuntamiento de Vigo. De izquierda a
derecha, Yolanda Aguiar Castro, concejala de Bienestar Social, J. M.
Varela gerente Fundaciéon Menela, Abel Caballero alcalde de Vigo y
Cipriano Jiménez.

— REAL CLUB
NAUTICO DE VIGH,

b

Johannes Li, con el presidente del Real Club Nautico de Vigo José An-
tonio Portela y Cipriano Jiménez.
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Johannes Li, con la familia Gonzélez Borras, Lujan, Asier y Gorka del
Centro Menela.

Visita al Edicio CAMI, servicios de diagndstico y atencidn temprana,
con Ana Moure, segunda por la derecha.

De izquierda la derecha, Johannes Li, alcalde de Nigran Juan Gonzalez
y Cipriano Jiménez.
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Li, se acercd a Compostela acompafiado por Marisol Garcia Penalta, gerente de
la Asociacion Gallega de Asperger, con sede en A Corufia, y nos ofrecid su propio
manifiesto en el Dia Mundial de la Concienciacidn sobre el Autismo: Autismo Sails. La
journey around the world (Autismo navega. Un viaje alrededor del mundo):

“Hoy es el Dia Mundial del Autismo! Existe desde 2007 cada 2 de abril, presentado
por la ONU. Me gustaria utilizar mi publicacion para hablar sobre la responsabilidad
de mi proyecto. Ciertamente, no lo de “publicacion feliz” que podria hacer, pero por
lo menos igual de importante. Al abogar por la neurodiversidad y el autismo y salir
en publico, asumi una gran responsabilidad: presentar la comunidad Neurodiversa
de manera positiva, correcta y auténtica. A veces me pregunto si estoy en posicion de
hacerlo, después de todo, no soy investigador, médico o guru. Hay gente que cierta-
mente sabe mds que yo. Sin embargo, estoy mds afectado. Sé cudntas personas autis-
tas se sienten en estas situaciones. Soy considerado un Asperger altamente funcional,
puedo expresarme como neurotipico. No todos pueden hacer eso. Y quiero darles mi
voto, porque ser incomprendido o no entendido en absoluto duele mds. Conozco el
privilegio de criarme en Europa, y ser diagnosticado relativamente pronto. En otras
partes del mundo mucha gente estd esperando esto. A menudo en vano. jUsaré mi
energia para darle a cada una de estas personas un trozo de fuerza, para darles la
certeza de que alguien los entienda, y defender el didlogo para crear aceptacion y
conciencia de la neurodiversidad! jPalabra de honor! Mi proyecto no es politico, es
imparcial y tolerante. No voy a discrepar con demasiados. Cualquier que tratara el
tema del autismo a nivel internacional sabe, que también en esta drea hay puntos
de vista radicales, normas desviadas e implementaciones. Muchos criterios bdsicos
y subjetivos en los que uno puede tomar una postura, pero no tiene que hacerlo. Un
nido de avispas potencial. Tomar una posicion sobre aspectos controvertidos tampo-
co es mi objetivo. Mi agenda es crear alegria, armonia y caridad. Por lo tanto: jFeliz
Dia Mundial del Autismo! Solo en el mar. Unidos en corazdn.”

Auditorio de Galicia en el DMCA en Compostela. De izquierda a derecha Cipriano Jiménez, Rita Gon-
zélez, Johannes Li, Marisol Garcia Penalta, José Alen, José Manuel Varela y Luis Gonzalez.
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El dia 11 de abril 2023, recibimos a Johannes Li en el puerto de Vigo, acompafia-
dos de tres chicos con TEA, y su terapeuta, Ana Moure, del Servicio de Diagndstico y
Atencion Temprana de Fundacion Menela. Li inicid su periplo desde los Paises Bajos,
en junio de 2022, donde recibié formacion y conocimientos de supervivencia en el
mar, y estuvo enrolado en un barco holandés. En cada puerto se redne con asocia-
ciones de cara a mejorar la vida de las personas que sufren este tipo de trastorno,
con su lema «Allein auf See. Vereint im Herzen» (Solo en el mar. Unidos de corazén).

El navegante Asperger, pretende llamar la atencidn sobre las capacidades de las
personas con TEA, especialmente Asperger, a las que la sociedad suele condenar la
inaccién por su desconocimiento. El mismo se pone como ejemplo para demostrar su
proyecto de dar la vuelta al mundo, la finales de 2023, una odisea que se ensanchara
unos dos afios y medio.
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UN FELIZ VIAJE POR LA VIDA DIVERSA TRAS JAMES STEWART
(VISITA A SU MUSEO EN INDIANA, PENSILVANIA)

Claudio Rodriguez Fer*

Mi madre me transmitio siendo yo nifio una grande aficidn por el cine que me
perdurd de mayor, a menudo me proporciond felices incursiones por la diversidad
de la vida en una época tan uniforme en todos los aspectos, como fue la integrista
dictadura franquista en la que me crie. Ademas, los roles representados habitual-
mente por algunos actores, como por ejemplo James Stewart, me procuraban la
doble sensacidn de comprensidn de las diferencias y de apertura a las disidencias
con actitudes humanistas que yo veia a diario encarnadas en mi propio padre, un
antifascista foraneo, represaliado por el franquismo, que vino a vivir a un retrégrado
Lugo tan fuera de su lugar como de su tiempo, donde, por cierto, acabd tan sordo
como de anciano el citado actor.

De hecho, tras el fallecimiento de mi progenitor, quien a pesar de muchas difi-
cultades y desgracias logré vivir en armonia con la vida nada menos que 94 afios,
senti la imperiosa necesidad de visitar, ademas de sus tierras originarias, también
la pequenfia villa natal de James Stewart, llamada Indiana y ubicada en Pensilvania,
donde en 1995 se abrid, en el piso superior de su Biblioteca Publica, el familiarmente
llamado Jimmy Stewart Museum, por supuesto en honor de su mas célebre y predi-
lecto nativo.

* Claudio Rodriguez Fer es autor de un ciento de obras como poeta, narrador, autor teatral y ensayista.

Reunid su lirica en Amores y clamores y su narrativa en Cuentos y descuentos, asi como poesia visual en
Cinepoemas y Corpoética, obras en las que predominan el vitalismo erético, la apertura intercultural, la
utopia libertaria, el compromiso antifascista, el didlogo interartistico, la ética humanista y la experimen-
tacion estética. Esta traducido a numerosos idiomas y su poema “La cabellera” se publicé en setenta
lenguas de los cinco continentes de la tierra.

Dirige la Catedra Valente de Poesia y Estética y la revista Moenia de la Universidad de Santiago de
Compostela, coordina los cuadernos interculturales Unidn Libre y fue profesor universitario en Nueva
York, Paris y Bretafia (donde es Doctor Honoris Causa). Publicé libros y ediciones sobre Emily Dickinson,
Dostoievski, Antonio Machado, Borges y muy numerosos escritores gallegos, como Castelao, Dieste, Pi-
mentel, Fole, Angel Johan, Carvalho Calero, Luz Pozo Garza, Granell y Valente. Recibié diversos premios
en areas literarias (Premio de la Critica por Tigres de ternura), investigadoras (Premio Losada Diéguez
por Poesia gallega y por La literatura gallega durante la guerra civil), académicas (Premio Extraordinario
de Doctorado) y civicas (Premio Galicia Martir de Memoria Historica).
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Viaje a Indiana, Pensilvania

De manera que, durante una de mis frecuentes estancias en Nueva York, em-
prendi la peregrinacion, de sobra dificultosa logisticamente, a tan modesto como
insdélito museo personal de la Pensilvania profunda. Mi principal guia en los Estados
Unidos desde que fui a dar clase alli en 1992, la profesora universitaria, y traductora
de mi poesia al inglés y al esperanto, Diana Conchado, me puso en contacto con su
homadnima y aventurera exalumna, de origen colombiano y por entonces ya docen-
te, Diana N. Méndez, quien se mostré dispuesta a conducirme por carretera desde
el predio neorural de Smithtown, en Long Island, en la que moraba, hasta la Indiana
natal de James Stewart.

Compartiamos y compartimos estas dos Dianas y yo compromiso con la diversi-
dad social y ruptura frente al sujeto Unico establecido en las sociedades unidimen-
sionales, y, en consecuencia, nos sentiamos y nos sentimos solidarios de las personas
con caracteristicas fisicas, sociales y personales rechazadas o marginadas por los po-
deres y perjuicios impuestos a causa de discriminacion de raza, etnia, edad, sexo, gé-
nero, discapacidad fisica o mental, limitacién econdmica o formativa, idioma e ideo-
logia. De manera que, en el largo viaje de ida y vuelta que compartimos durante todo
un dia, fuimos hablando de nuestras propias y reivindicativas vivencias al respeto,
gue pendularmente fueron de James Stewart a Noam Chomsky, de Galicia la Palesti-
na, de la union libre a la dependencia amorosa, del ménage a trois a la bisexualidad,
del galenglish al spanglish, del multilingliismo al mestizaje, de la comida en Galicia a
la gastronomia colombiana, de mi poesia vital a sus tatuajes existenciales...

En efecto, el 24 de octubre de 2015, tras pasar la noche en el chalé de madera
qgue habitaba en Long Island, emprendemos nuestra particular road movie por el
verde noreste de los Estados Unidos, que nos llevd, unas seis horas después, directa-
mente al Jimmy Stewart Museum, bien visible en Phildelphia Street nada mas arribar
aIndiana. En él se contiene la réplica de una sala de cine de la década de 1930, donde
pueden verse peliculas interpretadas por el mitico actor, uno de los mas admirados
y amantes del cine estadounidense desde su temprano primer Premio Oscar por su
interpretacién en la comedia romantica The Philadelphia Story, dirigida por George
Cukor, al Oscar honorifico por su larga y brillante trayectoria, por citar solo un par de
los multiples reconocimientos que obtuvo.

Cerca de su museo, se encuentra sefialado su lugar de nacimiento, la casa que
habité en su infancia, la antigua ferreteria familiar en cuyo escaparate se exhibio
durante décadas su primero Oscar y la realista estatua de bronce que honra su me-
moriay de la que hay réplica dentro del museo. Mas en las afueras llevan su nombre
el Jimmy Stewart Boulevard y el pequeiio aeropuerto de comercio regional Indiana
County-Jimmy Stewart Airport, en este caso en recuerdo de su faceta aviadora, don-
de se exhibe restaurado uno de los aviones familiares que pertenecid al actor.

En el mismo condado de Indiana mora la comunidad amish de Smicksburg, com-
puesta por familias anabaptistas de origen germdnica y de ideologia pacifista con un
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Estatua de James Stewart y Claudio Rodriguez Fer en Indiana.

sencillo estilo de vida granjero ajeno a la modernidad. James Stewart no participd
en ninguna de las numerosas peliculas que se hicieron sobre ellos, pero si en la hu-
manitaria Shenandoah, en la que el padre de una familia antiesclavista se niega a
participar en la guerra de Secesion con una actitud antibélica semejante a la de los
amish y a la de los cudqueros, protestantes de origen inglesa también muy radicados
en Pensilvania, como revela el hecho de que este estado leve el nombre de su diri-
gente William Penn (Pennsylvania en inglés). De hecho, el conflicto protagonizado
por James Stewart en Shenandoah es contextual y ideolégicamente similar al del
cuaquero interpretado por Gary Cooper en el anterior film Friendly Persuasion. Am-
bos rechazan someterse a la impositiva razon de estado, coincidiendo en esto con la
desobediencia civil propugnada por Henry David Thoreau, cuya insumisa objecién
fiscal se postula también en You Can’t Take It With You.
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El siempre modesto Stewart quiso resistirse a la creacion de su museo, pero la
acepto por el beneficio turistico que le podria proporcionar a la pequefia y modesta
comunidad de Indiana, asi que el propio artista y sus hijas intervinieron en los actos
inaugurales de la institucidn. Por otra parte, muy unido hasta el final, tras numerosas
aventuras con actrices famosas, a la Unica y tardia esposa que tuvo, la modelo Gloria
McLean, y a la familia que formé con ella, Stewart incluyé en esta el suyo adorado
perro Beau, a quién dedicd un sentido, tierno, humoristico e irénico poema elegiaco
cuando fallecid, recogido en el libro Jimmy Stewart and His Poems, pues ademas de
ejercer como actor, piloto y militar, también lo hizo como poeta ocasional, igual que
como cantante, pues su melémana familia lo doté de formacién musical.

Claro que estas dulces dimensiones artisticas de su personalidad, acordes con su
habitual diccidn balbuciente, con su frecuente apariencia vulnerable en pantalla 'y
con su extrema delgadez juvenil en relacién con su alta estatura de 1 metro con 91
centimetros, no le impidieron combatir en la vida real en decenas de misiones aé-
reas durante la Segunda Guerra Mundial, partiendo de la Inglaterra aliada, contra la
Alemania nazi, en las que bombarded Bremen, Francfort y Berlin. En la vejez, alternd
rentables negocios millonarios con bienhechoras actividades filantrépicas y anima-
listas (su pasién por los elefantes se percibe en las reproducciones que coleccioné de
ellos en su casa de Beverly Hills).

The Jimmy Stewart Museum

Desde su formacidn, el Jimmy Stewart Museum fue supervisado sin dnimo de
lucro por la James M. Stewart Foundation, que también patrociné el Premio Harvey,
entregado en los aniversarios del actor, y el festival “It’s a Wonderful Life”, celebrado
durante los periodos de Navidad, recordando con estas significativas denominacio-
nes dos de sus peliculas mas optimistas, alternativas, utdpicas e incluso libertarias:
la del amigo invisible Harvey y la de la comunidad imposible de It’s a Wonderful Life,
por las cuales fue nominado a los premios Oscar. Se entra bajo una carpa de lona a
la que siguen dos murales, uno de mail art con su efigie en un gran sello de correos
que fue de curso legal en los Estados Unidos y otro de street art destacando sus ojos
azules sobre un muro de ladrillo (debido a Damien Mitchell).

El museo atesora recuerdos de la rigida y tranquila infancia y de la conservadora
y acomodada familia de James Stewart (The Indiana Gallery), asi como de su carrera
militar como piloto de bombarderos en la Segunda Guerra Mundial, en la que, tras
entrar de soldado raso, alcanzé el grado de General de Brigada en la Fuerza Aérea de
los Estados Unidos y de la que se retiré como Teniente General (The Military Gallery).
Mas, como era de esperar, el museo se centra sobre todo en la trayectoria cine-
matografica del actor a través de carteles, fotogramas, vestuario y objetos diversos
(The Hollywood Gallery). Asimismo, hay salas dedicadas a reconstruir su cuarto de la
infancia en la pensilvana Indiana y su despacho de adulto en la californiana Beverly
Hills, ambas llenas de objetos y documentos personales.
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Claudio Rodriguez Fer frente al Museo de Jimmy Stewart en Indiana.

Me gustd mucho ver alli referencias a los westerns protagonizados por James
Stewart que me fascinaron desde la infancia, sobre todo la pionera pelicula proindia
Broken Arrow, de Delmer Daves; el humanista ciclo regeneracionista en el que lo
dirigio Anthony Mann (Winchester ‘73, Bend of the River, The Naked Spur, The Far
Country y The Man from Laramie) y la grandiosa adaptacidn de la novela rio sobre
la conquista del Oeste de Louis LAmour, titulada How the West Was Won, libro que
también lei por entonces, y de cuyos fotogramas coleccioné un dlbum de cromos. Y
me gusté asimismo mucho contemplar las referencias a las tres obras maestras en
las que lo dirigié John Ford (participante igualmente en el colectivo mosaico épico
How the West Was Won), que me habian impresionado muchisimo: la antirracista
Two Ruede Together, sobre las crianzas secuestradas por los indios; la crepuscular
The Man Who Shot Liberty Valance, sobre la decadencia de los violentos valores del
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antiguo Oeste, y la elegiaca Cheyenne Autumn, sobre el miserable confinamientoy la
consecuente rebelidn de la comunidad nativo-americana.

Y me encantaron las referencias a las cuatro obras maestras del suspense en las
que lo dirigio Alfred Hitchcock adaptando otras tantas obras literarias y que se exhi-
ben durante un mes en un ciclo anual del museo: la cripticamente homosexual Rope,
la deliciosa y voyeurista Rear Window, la multicultural (con inolvidable pieza musi-
cal) The Man Who Knew Too Much y la profundamente sexual Vertigo, conectada al
surrealismo ya desde su cartel en espiral disefiado por Saul Bass y considerada en
una encuesta del British Film Institute como la mejor pelicula de la historia. En este
ultimo film, por el que recibié la Concha de Plata al mejor actor en el Festival de San
Sebastidn, actud junto a la actriz Kim Novak, quien se desdoblé con una inquietante
duplicidad necrdfila en este filme y con quien después también compartié la diverti-
disima comedia Bell, Book and Candle, en la que aquella ejerce de bruja con un felino
erotismo gatuno. Y otra pelicula de referencia erética y misteriosa en la que actué
fue el drama de suspense judicial Anatomy of a Murder, de Otto Preminger, que le
valié en plena madurez otra nominacién al Oscar y la Copa Volpi al mejor actor en el
Festival de Venecia (y que contd asimismo con inolvidables cartel y titulos de crédito
de Saul Bass y, como me recordé el psiquiatra jazzista Luis Vila Pillado, una excelente
banda sonora de Duke Ellington).

Ahora bien, ideoldgica y psicolégicamente, el prototipo encarnado por James
Stewart mas patente desde su juventud y en el propio museo fue el del ciudadano hon-
rado e idealista en el siempre vital y optimista cine populista del director Frank Capra,
como es obvio en Mr. Smith Goes to Washington, donde un ingenuo representante del
pueblo se enfrenta a la corrupcién del sistema; You Can’t Take It With You, donde una
familia rica, snob y convencional inicia relaciones con otra humilde, objetora e insumisa
gue ampara una comuna de actividades alternativas, acabando todos los miembros de
las dos detenidos y acusados de revolucionarios, y It’s a Wonderful Life, inspirada por el
célebre cuento de Nadal de Dickens, donde se asiste a la solidaria redencién colectiva
de un sacrificado altruista arruinado que esta a punto de suicidarse.

Préximo a este prototipo que busca la felicidad propia contagidandosela a los de-
mas es el de Harvey, el individuo libre de toda convencién social que vive en su irre-
ductible utopia particular en la homdénima obra de teatro de Mary Chase, llevada al
cine por Henry Koster, que James Stewart representd con gran éxito en la pantalla, en
el escenario y en la television. Del mismo director es también la no menos alternativa
comedia Dear Brigitte, donde Stewart interpreta a un extravagante poeta y profesor
universitario, experto en la poesia de Dylan Thomas, que vive en un barco flotante
con una familia consagrada a las artes, un miembro de la cual, el nifio Erasmus, estd
tan enamorado de la actriz francesa Brigitte Bardot que consigue que su padre le
cumpla el suefio de ir a verla a su propia casa en las afueras de Paris.
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Obviamente, en el museo también hay referencias a otros filmes interpretados
por James Stewart practicamente en todas las modalidades, desde la adaptacién
teatral (The Shop Around the Corner, de Lubitsch) al espectaculo circense (The Great-
est Show on Earth, de DeMille), pasando por la propaganda antinazi (The Mortal
Storm, de Borzage). Muchos de ellos conectaron con su temprana pasién aviadora
(interpretd a Lindbergh, primero piloto que cruzé el Atlantico, en The Spirit of St.
Louis, de Wilder) y con su voluntaria participacion en la Segunda Guerra Mundial (en
The Glenn Miller Story, de Mann, interpreté el dicho musico de jazz desaparecido
entonces en accidente aéreo). Otras conexiones con su vida privada, como su vieja,
largay intima, aunque ideoldgicamente conflictiva, relacion con su progresista colega
Henry Fonda, aparecieron sublimadas en The Cheyenne Social Club, de Gene Kelly.

Por supuesto, una tienda de memorabilia, llamada The Shop Around the Cor-
ner como la pelicula homdnima, ofrece la posibilidad de comprar libros, peliculas,
carteles, postales, marcapaginas, abrecartas, imanes, prendas, cojines, almohadas,
recipientes, papeleria, adornos, muiecos y otras piezas con alusiones a las interpre-
taciones de Stewart. En ella me atendid un entraiable personal jubilado, del mismo
vecindario de Indiana, que colaboraba benévolamente con el mantenimiento del
museo y que tenia que esforzarse en la dificultosa tarea de reciclarse digitalmente
para realizar su labor. La mayoria de él habia conocido personalmente al actor, de
quien hablaba con devocidn y cercania, llamandole siempre Jimmy.

Alli adquiri postales, como la de la cartelera de It’s a Wonderful Life en el Indiana
Theatre bajo la nieve, pintada por George H. Rothacker (quien también recred en
paneles el dicho film y Vértigo), que ahora veo en Galicia como la flor del suefio del
romantico Coleridge, que retomd Borges en un cuento, segun el cual un hombre
suefia que le dan una flor mientras visita el Paraiso, pero, al despertar, encuentra la
flor sofiada entre las manos...

El amigo imaginario

James Stewart, como también el actor Gregory Peck, de quien recibi tres cartas
enviadas desde Hollywood en mi adolescencia que luego recogi en mi libro Cine-
poemas, fue de alguna manera un amigo imaginario para mi, aunque desde luego
en modo muy distinto del conejo gigante Harvey imaginado por el protagonista de
la pelicula homdnima. En efecto, en Harvey, James Stewart encarna a un cordial y
afable aficionado al alcohol que asegura tener como permanente acompaifiante al
dicho conejo, delirio invisible para todos menos para él.

Es por esto que su avergonzada y desesperada hermana decide ingresarlo en un
manicomio, pero, por consecuencia de los cdmicos enredos de la envolvente perso-
nalidad de su hermano, acaba viendo también el conejo por insistente transferencia
y siendo ingresada ella misma (Josephine Hull recibié un Oscar y un Globo de Oro
como actriz secundaria por su hilarante actuacion en el papel de hermana superada
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por los acontecimientos, rol que también acometié con éxito en el teatro). Finalmen-
te, fascinado por la libertad vital y por la complaciente personalidad del protagonista,
el propio director del hospital psiquiatrico aceptara de buen grado la misma transfe-
rencia e incluso le pedird a aquel que le traspase a su amigo imaginario.

Y este deseo parece perdurar mas alla del film, porque son muchas las réplicas
de Harvey en peluche o estampadas sobre objetos diversos que se venden en el
museo, donde ademas se exhibe reproducido a gran escala, como también ocurre
en las estatuas de tal conejo gigante existentes en un predio privado de la propia
Indiana y en un parque publico de Reedville, Oregon. El propio James Stewart con-
vivié con alguna reproduccidn visible en fotos de su gran biblioteca.

Mas son muchas las dimensiones interpretativas que ofrece Harvey, pues so-
cioldgicamente fue visto como una reflexion sobre el alcoholismo, que permite a
quien lo practica hablar de cosas importantes intimando de inmediato y sin cen-
sura con extrafios, y psicoldgicamente como una representacién del sindrome del
amigo imaginario, creacion ésta muy habitual en la infancia que suele desaparecer
naturalmente, aunque puede presentar problemas complejos en autistas que no
comprendan su irrealidad o en casos en los que la creencia en tal ser ficticio cause
inquietud, inspire miedo, provoque retraimiento social o incite a la violencia fisica.

Pero nada de esto ocurre en Harvey, donde el protagonista tiene una muy buena
relacién de colega de alterne con su amigo imaginario, que incluso es aceptado
como una invisible presencia en los bares que aquel frecuenta tan cordial bebedor
inofensivamente extravagante. Alternando con la gente, suele presentar el amigo
imaginario a extrafos, aunque luego estos prefieren evitar la supuesta pareja, segun
el bebedor por envidia de tan feliz amistad. Las Unicas transgresiones atribuidas a
Harvey en el film son algunas bromas magicas que parece gastar con ludica picar-
dia en un plano puramente fantastico, pues su figura pertenece a un imaginario
tradicional de esta indole, por cierto, casualmente, de sobra préximo a los origenes
escoceses e irlandesas del propio James Stewart.

En efecto, etnograficamente, el conejo Harvey se presenta como una actualiza-
cion del puca céltico y germanico, criatura fantastica muy extendida en el folclore
de Europa Noroccidental (se registran variantes de esta denominacién en todas
las lenguas celtas y germanas). En la tradicién rural y marinera céltico-germanica,
los pluralmente llamados pucai son una especie de trasgos mds bien inquietos que
pueden adoptar aspecto animal, por ejemplo, encarnandose en cuervo, lobo, zorro,
caballo, cabra, perro, gato, conejo o liebre, asi como en una persona con algunos
miembros zoomoérficos. De ellos proveen, como evidencia su nombre, el picaro
trasgo Puck que aparece en la comedia feérica A Midsummer Night’s Dream de
Shakespeare, retomado por Kipling en los cuentos fantasticos de Puck of Pook’s Hill.

El sorprendente, dado que la obra teatral se estrend en 1944 y la pelicula en
1950, en ambos casos cuando la enfermedad mental era aun un estigma muy tabu
y su atencion estaba en manos de una medicina por lo general completamente
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autoritaria y represiva, es la aceptacion de la diferencia que se adopta en Harvey.
De hecho, al final la hermana decide no internar ni medicalizar a su pariente para
preservar su caracter bondadoso, generoso, amable y agradable con todos, pues
en realidad no hace dafo a nadie apartandose de la indeseable y desagradable
normalidad establecida, aunque tan extravagante rareza no resulte socialmente
comoda ni correcta.

En la misma linea integradora, el propio protagonista hace gala constante de
su aceptacion de todas las alteridades, invitando indiscriminadamente a su casa
a personas de las mas variadas condiciones sociales y caracteristicas personales,
incluyendo un ex-presidiario. Se trata, pues, de la misma actitud multicomprensiva
generalmente mostrada por la libertaria familia de You Can’t Take It With You, cuyo
lema era que se viviera como se quisiera con tal de que se fuera feliz y de que se
respetara a los demas, e incluso por la no menos libertaria comunidad artistica de
la bahia californiana en la que moran los personajes de Dear Brigitte.

En consecuencia, los elocuentes didlogos entre los psiquiatras y el paciente en
Harvey relativizan tanto la eficacia y la utilidad de la metodologia médica tradicional
como la supuesta enfermedad, que a menudo aparece asociada a la utopiayala
felicidad. Por ejemplo, advertido el protagonista de que tiene que enfrentarse a la
realidad, responde que asi lo lleva haciendo 35 afios y que puede decir con alegria
que al final vencid. Asimismo, ocurre con la identificacién de realidad y deseo, pues
cuando se le pregunta al mismo personaje la razéon por la cual su amigo imaginario
se llama Harvey, asegura que, por pasmosa coincidencia, el propio puca le dijo que
se llamaba asi después de confesarle aquel que era su nombre favorito.

Y en esta utopia no falta tampoco lailusoria suspensién del tiempo, pues segun
el protagonista, su prodigioso amigo tiene el poder de parar el reloj con la mirada
y conseguir que cualquier persona pase temporadas viajando con quien quiera
al lugar que desee en un estado de gracia fuera del computo cronometrable. Eso
si, el protagonista no tuvo la necesidad de pedirle tal prodigio al puca porque
asegura que siempre lo pasa bien con quien esté y donde esté, como ocurre en
ese mismo momento en el que esta conversando con el director del psiquiatrico.
Vive, pues, en un estado permanente de felicidad ajeno a toda clase de mal que lo
incita a disfrutar de la armonia universal y a aceptar con transigencia y tolerancia
todo deseo ajeno.

Ahora bien, la visién progresista y utdpica de la salud mental que se apunta en
Harvey no debe obviar idealista e irresponsablemente el terrible dolor psiquicoy la
dificultosa integracion social que los trastornos de la mente pueden causar en las
personas enfermasy en las allegadas a ellas, ya que, en realidad, conviene tratarlas,
respetando la personalidad psicoldgica e ideoldgica de cada paciente, mediante la
terapia y la medicacién convenientes segln sea el caso, siempre orientadas estas a
evitar el sufrimiento y la dependencia, que son los verdaderos y mayores enemigos
de la felicidad y de la libertad del ser humano.
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Un feliz viaje por la vida diversa tras James Stewart

La vuelta por Fallingwater

A la vuelta de Indiana a Nueva York pasamos por la famosa Fallingwater, la ma-
ravillosa casa de la cascada que el arquitecto organico Frank Lloyd Wright construyé
entre 1936 y 1939 como residencia de verano para la familia Kauffman en la boscosa
Pensilvania. Convertida en uno de los monumentos nacionales mas emblematicos
de los Estados Unidos y declarada patrimonio de la humanidad por la Unesco como
un referente mundial de la arquitectura moderna, la insélita obra maestra de Wright
atrajo ya millones de visitantes asombrados por la belleza y por el ingenio de tan
radical adaptacion arquitectdnica al medio natural. Tanto en todas las artes plasticas
como en las de la imagen en movimiento, incluido el cine de Hitchcock, son muchas
las pruebas de la fascinacién ejercida por esta casa construida justo encima de la
cascada del rio Bear Run a su paso por el bosque de Fayette y cimentada sobre las
propias rocas del lugar.

Alrededor de la casa de la cascada existe un complejo de servicios varios, pues
ademads del Fallingwater Institute, hay una cafeteria que ofrece menus inspirados por
el entorno natural, donde cenamos, y una tienda especializada en la arquitectura de
Wright, donde compré interesantes libros y excelentes postales, que complementa-
ron nuestras propias fotos hechas aqui y en Indiana.

Interpretando James Stewart el llamado hombre de Laramie en el western homé-
nimo de Anthony Mann, alguien le dice que la persona pertenece al lugar donde se
crio, pero aquel contesta que él pertenece al lugar donde estd, lo que su interlocutor
considera que debe producir una sensacién maravillosa. Sintiendo lo mismo y toda
vez que James Stewart estudié Arquitectura en Princeton University no pude evitar
pensar en Fallingwater que, de llegar a ejercer tal profesion, quizas este seria el edi-
ficio que mejor encajaria con su personalidad y con la de algunos de los personajes
que interpretd. Porque, desde las terrazas exteriores que vuelan sobre el rio a la inte-
rior escalera del agua que desciende hasta la cascada, todo parece alli tan organica-
mente natural como el feliz viaje por la vida diversa que me llevo de Diana a Diana, de
Puck a Harvey, de mi padre a James Stewart y, utdpicamente y sobre todo, viceversa.
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«PENSAR SANTIAGO A PARTIR DE LA COMUNIDAD LOCAL,
Y NO PARA EL TURISMO, ES EL GRAN DESAFIO
PARA EL FUTURO DE LA CIUDAD»*

Elias José Torres Feijé?

Uno de los principales resultados de vuestras investigaciones sobre los im-
pactos de los Caminos a Santiago en la reinvencion de la ciudad atribuye un peso
determinante a los discursos elaborados sobre Compostela y las peregrinaciones.
¢Cuales son esos discursos y en qué medida se relacionan con la identidad com-
postelanay gallega?

La ciudad fue reinventada de arriba para abajo y a través de politicas (locales
y, particularmente, de los gobiernos de Manuel Fraga) que contintdan presentes en
buena medida en la actualidad. La ciudad estd siendo planificada fundamentalmente
desde el gobierno, no desde la comunidad local. De este punto de vista fueron tres
los discursos elaborados en los afios 80 que tuvieron un impacto muy relevante con
el impulso dado a partir del Xacobeo 93. El primero es el de la Iglesia catdlica, que
identifica Santiago con un lugar de peregrinacidon que tendria vertebrada a Europa
a partir de las raices medievales. Las declaraciones de la UE y de la UNESCO para el

* Entrevista al profesor Elias José Torres Feijo, publicada en la entrega de Novas de Galicia correspon-
diente a junio de 2021, a propdsito de la publicacion de resultados de la investigacion sobre Santiago
de Compostela.

1 Elautor (Tui, 1964) es catedratico de la USC, donde dirige el grupo de investigacion GALABRA, que trata
de los sistemas culturales gallego, lusitano, brasilefio y africano en lengua portuguesa. Premio Extraordi-
nario de Doctoramiento, 1996. Especialista en teoria y andlisis de la cultura, relaciones entre narrativas,
comunidades y territorios y transferencia de conocimiento. Profesor invitado o visiting scholar en las
universidades de Minho, Rios Grande del Sur, Nueva Lisboa, Oxford y Brown. Vicepresidente de la Mesa
por la Normalizacion Linguistica (1989-1993); Vicerrector de la USC (2006-2009); desde 2008 preside la
Asociacion Internacional de Lusitanistas; decano de la Facultade de Filologia de la USC (2020); uno de
los fundadores del Movimiento Internacional Sociocultural y Educativo los Tiempos Libres Altair siendo
en la actualidad coordinador pedagdgico de la asociacion Altair Galicia y director de su escuela ETL Altair
Galicia; coordinador de un equipo transdisciplinar que estudia desde 2011 los impactos de los Caminos
en la comunidad local compostelana.

Autor, de 10 libros y (co-)editor de 26. Ultimos volimenes: Estudar sem melancolia: Reflexoes teoricas e
aplicadas nos bastidores do sistema literario, 2022 (Prensa de la Universidad de Coimbra); Heteronomias
em textos e historiografia da literatura galega (Andavira, 2022. Santiago de Copostela); Bem-estar comu-
nitdrio e visitantes através do caminho em Santiago. Grandes narrativas, ideias e prdcticas culturais na
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Pensar santiago a partir de la comunidad local, y no para el turismo...

camino y la ciudad, por su lado, estan conectadas también al mundo medieval, pero
con un caracter mas vinculado a la preservacion del patrimonio material e histérico.
Ya El Diario de un Mago de Paulo Coello es un libro de enorme éxito que tiene mas
gue ver con un proceso iniciatico-esotérico o de autoayuda, pero que fue traducido
para diversas lenguas introduciendo la idea de peregrinaje, que no estaba en el ori-
ginal. Estos tres discursos comparten una caracteristica principal: la comunidad y la
cultura locales estdn ausentes.

“Los discursos elaborados sobre Compostela y las peregrinaciones comparten
una caracteristica principal: la comunidad y la cultura locales estdn ausentes”

é¢De qué manera estos discursos explican o condicionan el modo en que nos
vemos o nos ven de fuera?

La vison de fuera esta rodeada por la idea de la peregrinacién, con la Catedral en
un lugar enormemente destacado. De hecho, en consonancia con las entrevistas he-
chas en nuestra investigacion, cerca del 90% de la identificacion externa de Santiago
esta vinculada a este fendmeno, con unos porcentajes muy bajos (alrededor del 3%)
relativas a ideas conectadas al caracter monumental, universitario o de capitalidad.
Sin embargo, para la comunidad gallega Compostela es mayoritariamente capital,
simbolo o referente de Galicia (60%), una ciudad universitaria y cultural, también fin
del camino, ciudad religiosa y espiritual (6-8%) y, en mas pequefia medida, ciudad
turistica (2,3%). Para la comunidad gallega, entonces, Compostela continta a tener
esa pluridimensionalidad, pero ese equilibrio fue quebrado en la vision proyectada
para fuera en beneficio de este monocultivo del Camino que tiene consecuencias en
la configuracion de la propia Galicia.

“Para la comunidad gallega, Compostela continua siendo una ciudad pluridi-
mensional, pero la vision proyectada hacia fuera se basa en un monocultivo
del Camino que tiene consecuencias en la configuracion de Galicia”

cidade (Santiago de Compostela, Andavira, 2019. Premio de Investigacion de la Catedra del Camino y de
las Peregrinaciones, 2020. Y, en coautoria: The Way of Saint James, tourism, and local community. Leioa
UPV; Contar o Caminho de Santiago. Literatura, discurso(s) e efeitos sociais na comunidade local (Lisboa,
Cilibri, 2022); A cidade, o camifio e nds. Santiago de Compostela, Andavira, 2020). Proyectos como inves-
tigador principal: Discursos, images e praticas culturais sobre Santiago de Compostela como meta dos
caminhos de Santiago (2012-2016). Coordena: Narrativas, usos e consumos de visitantes como aliados
ou ameagas para o bem-estar da comunidade local: o caso de Santiago de Compostela (2018-2022).

Autor de diversos articulos y capitulos de libros, conferencista por invitacion en diversas universidades
americanas, europeas y africanas. Fue presidente de la Associagdo Internacional de Lusitanistas (2008-
2014), Vicerrector de la USC (2006-2009) y es Coordinador del Grupo de Investigaciéon y de la Red
Galabra. Desde de marzo de 2020, es Presidente (Decano) de la Facultad de Filologia de la USC. Es uno
de los fundadores del Movimiento Internacional Sociocultural y Educativo en los Tiempos Libres Altair,
siendo en la actualidad coordinador pedagdgico de la Associagdo Altair Galicia y director de su escuela
ETL Altair Galicia.
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Elias José Torres Feijo

¢éCudles son las diferencias entre turismo y peregrinacion a los efectos de su
impacto en la ciudad (ideas, usos, consumos...)?

En general, el turismo sin peregrinacion tiene una idea mas patrimonial y cultural
de la ciudad, y eso se ve en el tipo de consumos y usos realizados. Pero la gran dife-
rencia es que quien peregrina ocupa espacios publicos que fueron fundamentales
para la ciudad, tales como las plazas y el entorno de la Catedral. Esta ocupacién del
espacio publico, unida a la del turismo en general, hace que las personas de Santiago
se hayan ido para otros lugares, a pesar de que la Ciudad Vieja continua mantenien-
do unos niveles de uso, querencia e identificacion altos (alrededor del 35-40%). Es
significativo en este sentido ver como la valorizacion de la Catedral como elemento
emblematico-identificador para las personas de Santiago (cerca del 40%) desciende
significativamente como elemento querido (7,5%) y mas si se pregunta por su nivel
de uso (0,1%). Las personas que abandonaron esos espacios publicos ahora valoran
mucho las zonas verdes, expresamente la Alameda, como lugar identificador y muy
por encima de la Catedral en términos de querencia.

En relacion con el fendmeno jacobeo, écudles juzgas que son los principales
desafios a que se enfrenta Compostela, y Galicia, en el inmediato futuro?

La pandemia vino a demostrar los efectos de una ciudad que vio quebrada esa
pluralidad de que hablaba arriba y tiene una excesiva dependencia de un determi-
nado tipo de visitante, mostrando un cierto abandono de la comunidad local. Las
consecuencias de esto se evidencian en barrios como San Pedro, donde nuestras in-
vestigaciones muestran que mas de la mitad de la vecindad esta claramente en con-
tra de este tipo de turismo por considerar que altera sus formas de vida y perjudica
su bienestar. Los desafios que se plantean pasan, entonces, por que Galicia recupere
esa pluralidad con que la identificamos desde dentro. Me parece que sera importan-
te para las planificaciones futuras que Santiago continte siendo identificado como el
referente de Galicia y, ademas de esto, serd preciso decidir quién manda en la ciudad,
si esta es pensada a partir de la comunidad local o para el turismo. Pensar la ciudad
desde la ciudad es el gran desafio.

“La pandemia mostrd los efectos de tener una ciudad con excesiva dependen-
cia de un determinado tipo de visitante”

é¢Como se reciben los resultados de vuestra investigacion en el movimiento aso-
ciativo local y en las administraciones publicas?

El asociacionismo local acoge el trabajo de una manera proactiva y agradecida,
lo que refuerza nuestra profesionalidad y nos anima a continuar trabajando autocri-
ticamente para superar carencias. Al compartir con la vecindad (y con personas del
comercio, la agricultura, la artesania, ...) procesos y resultados, recibimos invitacio-
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Pensar santiago a partir de la comunidad local, y no para el turismo...

nes para participar en actividades asociativas, que nos satisfacen, y el asociacionismo
también nos plantea preguntas y desafios que queremos responder; al tiempo, veri-
ficamos que la gente tiene ahora herramientas para pensar su propia logica colectiva
en términos de cohesidn y de inclusion social que antes no tenia, y esto para todos
es muy importante. En cuanto a las administraciones, algunas formaciones politicas
estdn interesadas en el trabajo, pero sigue habiendo por esa parte una cierta dis-
tancia con unos resultados que cuestionan criticamente la realidad. Pero, nuestra
disposicion es de absoluta colaboracién para ayudar a corregir algunos de los as-
pectos mas lesivos de este tipo de turismo; todos trabajamos en la direccién de (re)
pensar la ciudad y las formas de identificacion gallegas y compostelanas a partir de
la comunidad local.
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MEMBROS DE AUTISMO GALICIA

APACAF

Asociacion de Pais de Persoas con Trastorno do
Espectro Autista do Centro de Apoio Familiar “A Brafia”

D4 Ruda Pracer,n?5-32B
36202 Vigo (Pontevedra)
@ 986587475
E-mail: info@apacaf.org
www.apacaf.org

APA MECOS

Asociacion de Pais de Persoas con Autismo “Os Mecos”

<1 Rua Almirante Fontén, n® 11 -Vilaxoan
36611 Vilagarcia de Arousa

@& 986909982
E-mail: apamecos@hotmail.com
https://autismomecos.com

ASTEAVI

P4 Rua Corufia, 44 - baixo
36208 Vigo (Pontevedra)

@ 986414346
E-mail: teavi.teavi@gmail.com
http://asteaviasociacion.blogspot.com

AUTISMO VIGO
Asociacion Autismo Vigo

P4 Ruaa Camelias, n2 108, oficina 2
36211 Vigo (Pontevedra)

@ 986437263
E-mail: autismovigo@gmail.com
www.autismovigo.org

FUNDACION MENELA

< Avda. Marqués de Alcedo, n2 19
36203 Vigo (Pontevedra)

@ 986423 433/902 502 508
E-mail: fundacion@menela.gal
www.menela.gal

APA MENELA
Asociacion de Pais do Centro “Menela”

< Camifio da Veiguifia, n2 15 - Alcabre
36212 Vigo (Pontevedra)

@& 986240703
E-mail: fundacion@menela.org

FUNDACION TUTELAR CAMINO DO MINO

P4 Rua Xoanelo, n2 2
36202 Vigo (Pontevedra)
@ 986222023
902 502 508
E-mail: fundacion@menela.org

APA CASTRO NAVAS
Asociacion de Pais do Centro “Castro Navas”

P4 Rua Navés, n® 11 - Priegue
36391 Nigran (Pontevedra)

@ 986365558
E-mail: fundacion@menela.org
castronavas@menela.org

ASPERGA

D4 Avenida de Oza, n2240- 12 A
15006 A Coruia

@ 881917318/633283164
E-mail: asperga@asperga.org
WWWw.asperga.org

ASPANAES
Asociacion de Pais de Persoas con Trastorno do
Espectro Autista T.E.A. da Provincia da Corufia

< Raa Camifio da Igrexa, n? 40 - baixo
15009 A Corufia

@ 981130044
E-mail: administracion@aspanaes.org
WWww.aspanaes.org

FUNDACION AUTISMO CORUNA

< Rda Camino da Igrexa, n? 40 - baixo
15009 A Corufia

@ 981130553
E-mail: administracion@autismocoruna.org
inffo@autismocoruna.org
www.autismocoruna.org

ASOCIACION DE FAMILIARES DE PERSOAS CON
TRASTORNO DA COMUNICACION SOCIAL DE
OURENSE (TRASCOS)

<l Rda Santo Domingo, 35, entrechdn, 1
32003 Ourense

& 988049632
E-mail: asociaciontrascos@gmail.com
https://asociacion-trascos.webnode.es

ASOCIACION CAPACES LUGO

P4 Rua Montefaro, n2 2 - local 1
Casa das Asociacions Maria Marifio
27003 Lugo

@ 619170890
E-mail: capaceslugo@gmail.com
https://capaceslugo.blogspot.com

ASOCIACION DE PAIS, FAMILIARES E AMIGOS DE
PERSOAS CON TEA DO BAIXO MINO “UN MAIS”

< Rua Antero Rubin, n2 17 - 42 esq.
36700 Tui (Pontevedra)

@ 670984046
E-mail: asociacion.unmais@gmail.com
www.unmais.es

ASOCIACION Por Eles TEA Ourense

<l C/ Ramdn y Cajal n2 6 - baixo
32001 Ourense

@ 988701658
E-mail: info@peteaou.org
peteaou@peteaou.org
www.porelestea.es

ASOCIACION FAMILIAS AZUIS

P4 Ruade Oriente, n2 8 - 1B
Centro Social de Ponteareas
36860 Ponteareas

@ 671496458
familiasazuis@gmail.com
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