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POR UNHA VIDA DE CALIDADE

Editorial

Desde hai varias décadas, toda unha serie de acontecementos, socio econo-
micos e politicos, desenvélvense de forma vertixinosa e estdn presentes no
cotidn do concerto internacional. Varios destes fendmenos estarian represen-
tados pola “globalizacién”, a “diversidade” e a “exclusién social”.

O momento histérico polo que atravesa o mundo, nestas ultimas décadas,
implica movementos de dualidade e confrontacion: 4 globalizacién opo6fiense
0s movementos antiglobalizacién, 4 diversidade a normativizacién e 4 exclu-
sion social o dereito a unha mellor Calidade de Vida.

Nese abano de excluidos sociais, 4s minorias multiétnicas e multicultu-
rais, hai que engadir: os marxinais, 0s sen papeis, os pobres, os inmigrantes,...
e, por suposto, todo un colectivo de Persoas con Discapacidade, no que obvia-
mente se atopan as Persoas con Trastornos do Espectro Autista. A exclusién
social, 4 que estdn sometidas as Persoas con Discapacidade, € un proceso que
atravesa varios campos, desde o econdmico-social ata o politico-institucional.
A exclusién social € consubstancial 4s relacions sociais que os grupos dunha
comunidade mantefien entre eles. Neste senso a cuestion da exclusion sitiase
no campo cultural e ideoldxico.

A diversidade, da que todos formamos parte, por outra parte, supén o
recofiecemento de que entre os seres humanos existen diferenzas. A diversi-
dade pertence 4 propia natureza e, por extension, 4 natureza humana. A diver-
sidade, con todo, vai moito mais alé do problema que as Persoas con Disca-
pacidade tefien. A propia sociedade € diversa, multicultural, multiétnica, mul-
tirracial...; n6s mesmos somos diferentes e con capacidades tamén diferentes.

As Persoas con Discapacidade tratan, a dia de hoxe, de facerse mdis visibles e
que se lles permita acceder a un mundo que case sempre lle nega os seus dereitos.

A Calidade de Vida, 4 que todos os seres humanos tefien dereito e, con
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maior razén, todas aquelas persoas que entran no mundo da exclusién e da
marxinacion, non € posible sen un cambio cultural que intervefia directamen-
te nestes tres eixes: Tecnoloxia, Poder e Valores. Sen un verdadeiro cambio
na drea dos valores, que inciden no poder e na propia tecnoloxia, non € posi-
ble a Calidade de Vida.

O pasado ano 2005 cumprironse 25 anos da creacion de ASPANAES
(Asociacién de Pais de Persoas con Trastornos do Espectro Autista (TEA) da
provincia da Corufia). Con tal motivo, organizdronse en Santiago de Compos-
tela, os dias 4, 5 e 6 de novembro de 2005, no Auditorio de Galicia, no marco
do Congreso ASPANAES 25 aniversario, unhas xornadas “por unha VIDA de
CALIDADE” de actualizacion e debate multidisciplinar sobre Autismo.

Como resultado deste encontro ofrecemos, neste nimero da revista MARE-
MAGNUM, algunhas das intervenciéns que fan referencia a temas como: Unha
vision xeral e actualizada dos Trastornos do Espectro Autista do profesor Rutger
Jan Van der Gaag e O diagndstico temperdn e a investigacion epidemioloxica nos
Trastornos do Espectro Autista do profesor Manuel Posada de la Paz e colabora-
dores. O dereito ao traballo das Persoas con Autismo e A motivacion laboral des-
de a organizacion estdn elaborados por Cipriano Jiménez e Estrela Vazquez Alle-
gue. Ana M* Martinez Diez desenvolve a temdtica: O compromiso de ser un pro-
fesional que traballa con Persoas con Trastornos do Espectro Autista.

Os medios de comunicacion como integradores das Persoas con Disca-
pacidade: Realidade galega e medidas a tomar, un traballo certamente inno-
vador para a nosa revista neste momento, onde as cousas ou pasan polos
medios de comunicacidén ou simplemente non existen, € tratado por José
Villanueva Rei e colaboradores.

Como vén sendo habitual, nos ultimos numeros da revista MAREMAG-
NUM, temos sempre como invitados de honra e colaboradores a persoeiros do
noso pais, cunha dilatada obra cultural e cientifica, que cofiecedores desta publi-
cacién, non soamente non puxeron ningunha traba para colaborar nela, senén que
o fixeron de forma solidaria e altruista. Polo que é unha honra para MARE-
MAGNUM contar cos artigos que hoxe nos ofrecen os profesores Francisco
Xabier Rio Barja: Teoria da paisaxe e Xosé Chao Rego: Do enigma ao misterio.

Falar cunha persoa sabia e en activo como o profesor Rio Barja é sem-
pre unha ledicia e unha demostracién de como os anos non deben impedir
continuar coa lucidez e actividade que este vello profesor ainda desenvolve.
O profesor Chao Rego, que estd a padecer nas siias propias carnes os efectos
dunha Discapacidade, propiciada pola enfermidade de Parkinson, é un dos
persoeiros mdis senlleiros que ten dado Galicia.

O Consello de Redaccién da revista MAREMAGNUM agradécelles moi
sinceramente aos profesores Rio Barja e Chao Rego a sia participacién nes-
te novo numero da Publicacion Galega sobre os Trastornos do Espectro
Autista, como homes bos e xenerosos, que ainda existen no noso pais.



Maqueta 10

9/10/06 11:47 P&agina 9 $

O DIAGNOSTICO TEMPERAN DO AUTISMOE A
INVESTIGACION EPIDEMIOLOXICA NOS TRASTORNOS DO
ESPECTRO AUTISTA

Manuel Posada de la Paz', M. J. Ferrari?, E. Tourifio?, L. Boada Friedel*

Ata hai pouco tempo, a investigacion do Autismo en Espaiia non
era prioritaria das axencias de financiamento nin dos propios investi-
gadores existindo unha gran desorientacion entre pais e profesionais
sobre a siia importancia e grao de desenvolvemento. Nos iltimos tres
anos rexurdiu un interese de moitos grupos polo estudo do Autismo,
destacando a actividade do GETEA do ISCIII, que puxo un portal de
Internet con informacion actualizada sobre os TEA e guias de actua-
cion no diagndstico, investigacion, deteccion temperd e proximamente
unha sobre tratamento.

RESUMO

Dentro da gravidade dos TEA a intervencion temperd é un factor
progndostico moi importante, unha vez realizada por servizos especiali-
zados e canto antes. A stia maior eficacia preséntase cando se instaura

| nos primeiros anos de vida.

1. O autor € Doutor en Medicina e Cirurxia, con Premio Extraordinario pola Universidade Auténoma

de Madrid. Especialista en Medicina Interna polo sistema MIR. Hospital Universitario Clinica
Puerta de Hierro. Universidade Auténoma de Madrid. Especialista en Medicina Preventiva e Sau-
de Publica polo Ministerio de Educacion e Ciencia. Diplomado en Metodoloxia da Investigacion
pola Escola Nacional de Sanidade do Instituto de Saide Carlos III de Madrid.

Experto Universitario en Probabilidade e Estatistica Médica pola Universidade de Educacién a Dis-
tancia e Experto Universitario en Andlise Multivariante da Universidade de Educacién a Distancia.
Na actualidade é Xefe de Area da Unidade da Sindrome do Aceite Téxico no Instituto de Investi-
gacion de Enfermidades Raras do Instituto de Satide Carlos III.

Director do Centro Colaborador da OMS en Epidemioloxia das Enfermidades relacionadas co
Ambiente.

2,3 e 4. Pertencen ao Grupo de Estudo dos Trastornos do Espectro Autista (GETEA) do Instituto de

Saudde Carlos IIT (ISCIII).
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O principal problema do Autismo céntrase no descoriecemento das
suas causas e, polo tanto, na stia abordaxe terapéutica. Con todo, exis-
ten tamén outros problemas que € necesario tratar a curto e medio pra-
z0, como: a falta de deteccion do trastorno debido d escasa formacion
dos pediatras e educadores, e a escasa utilizacion das clasificacions
diagndsticas internacionais, que impide ter datos sobre a incidencia
real dos TEA na actualidade, polo que na nosa contorna faise dificil

RESUMO

| afirmar que o niimero de casos aumentara nos ultimos anos.

Introducion

Ata hai moi pouco tempo, a investigacion do Autismo en Espaifia non
era unha das prioridades das axencias de financiamento nin tan sequera dos
propios investigadores e existia unha gran desorientacidn, entre pais e pro-
fesionais, sobre a sia importancia e grao de desenvolvemento no noso pais.
Nos tltimos tres anos observouse un rexurdir do interese de moitos grupos
polo estudo do Autismo, destacando a actividade do noso Grupo de Estudo
dos Trastornos do Espectro Autista (GETEA) do ISCIII (1), que puxo ao
servizo da comunidade cientifica un portal de Internet con informacién
actualizada sobre os TEA e guias de actuacion no diagndstico (2), investi-
gacién (3), deteccion temperd (4) e proximamente publicarase unha sobre
tratamento.

Os desafios, que ainda quedan por afrontar, inclien o estender os pro-
gramas de diagndstico e detencidn temperd, potenciar a investigacion de cali-
dade e vinculala, sempre que sexa apropiado, 4s redes e iniciativas interna-
cionais de investigacion.

Definicion e evolucion do termo

L. Kanner (5), en Estados Unidos e H. Asperger (6), en Austria, descri-
biron en 1943 uns cadros clinicos que hoxe se inclien nos denominados Tras-
tornos do Espectro Autista. Ao longo dos anos transcorridos desde entén a
comprension e a clasificacion destes trastornos foi modificandose en funcién
dos achados cientificos.

Asi, nos anos cincuenta o Autismo considerdbase coma un trastorno psi-
coxénico e nalgins paises foi concibido coma o resultado dun trato familiar
deficiente e préximo 4 psicose.

Os estudos dispoiiibles a partir dos anos setenta mostraron a falsidade
destas nociéns e empezaron a encadrar o Autismo coma un trastorno do des-
envolvemento de certas capacidades infantfs (a socializacién, a comunicacién
e a imaxinacidn) e as clasificacidns internacionais situdrono no eixe corres-
pondente a outros problemas ligados ao desenvolvemento, como o atraso
mental. Acufiouse o termo Trastornos Xeneralizados do Desenvolvemento

10
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(TXD), un termo non moi afortunado, xa que non “todo” desenvolvemento se
ve afectado, pero que ainda se mantén nos manuais vixentes.

Na actualidade, o Autismo concibese coma un trastorno neuropsiquiétri-
co, de causa descofiecida e que se presenta como unha ampla variedade de
expresions clinicas, que son o resultado de disfunciéns multifactoriais do des-
envolvemento do sistema nervioso central.

Nos tltimos anos incorpérase o termo TRASTORNOS DO ESPEC-
TRO AUTISTA (TEA) (7). Ademais dos aspectos xa aceptados na denomi-
nacién TXD, o termo TEA resalta a nocién dimensional dun “continuo” (non
unha categoria) no que se altera cualitativamente un conxunto de capacidades
na interaccion social, a comunicacidn e a imaxinacion. Esta semellanza non
¢ incompatible coa diversidade do colectivo: diversos trastornos; diversa
afectacion dos sintomas clave, desde os casos mdis acentuados a aqueles con
trazos fenotipicos lixeiros; desde aqueles casos asociados a Discapacidade
intelectual marcada a outros con alto grao de intelixencia; desde uns vincula-
dos a trastornos xenéticos ou neuroléxicos a outros nos que ainda non somos
capaces de identificar as anomalias biol6xicas subxacentes.

O termo TEA facilita a comprensién da realidade social destes trastornos
e impulsa o establecemento de apoios para as persoas afectadas e os seus
familiares. Con todo, para a investigacion é imprescindible a utilizacién de
clasificaciéns internacionais, o establecemento dos subgrupos especificos nos
que se describan as sdas caracteristicas de forma apropiada e diferenciada.

Dispofiemos hoxe de dous sistemas de clasificaciéon diagnéstica: un, o
establecido pola Asociacidon Psiquidtrica Norteamericana: o Manual Diag-
ndstico e Estatistico de Trastornos Mentais (DSM), que se atopa na sta cuar-
ta version revisada e que constitie o sistema mais utilizado para a investiga-
cion internacional de calidade; e outro, o desenvolvido pola Organizacién
Mundial da Saudde: a Clasificacion Internacional de Enfermidades (CIE), na
sta décima version, que se utiliza de xeito oficial para codificar as enfermi-
dades en moitos paises. Ao construirse 0 DSM-IV, en cuxo estudo de campo
se incluiron casos de Espafia e de moitos outros paises, buscouse a conver-
xencia de criterios coa CIE, a fin de permitir a comparacion dos futuros estu-
dos de investigacién e minimizar o risco de que as persoas recibisen diag-
nésticos diferentes (coa incerteza consecuente nas persoas afectadas e nos
seus familiares). Como resultado, as categorias diagndsticas recollidas no
DSM-IV TR axtistanse perfectamente nos seus criterios ds categorias idénti-
cas que aparecen na CIE 10. Este dltimo sistema, o da Organizaciéon Mundial
da Saude, inclie con todo algunhas outras categorias de dubidosa validez, que
se pode anticipar que van desaparecer en futuras edicions.

Por outra banda, merece a pena destacar que a Organizacién Mundial da
Satde aceptou, grazas precisamente a unha iniciativa nacida en Espafia, e que
foi apoiada por numerosos expertos mundiais a través de Autismo Europa, o

11
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incluir as consecuencias de trastornos como o Autismo na sia nova Clasifica-
cion de Funcionamento, Discapacidade e Saiide (CIF), aprobada no ano 2001.
Deste xeito, as persoas con estes problemas poden ser consideradas oficial-
mente discapacitados e tributarios de todas as acciéns compensatorias que
unha sociedade non discriminatoria garante a todos os seus cidaddns e cidadas.

Propostas sobre a Etioloxia do Autismo

Ata os anos sesenta, o Autismo atribuiase a factores afectivos inadecua-
dos do neno coas sudas figuras de crianza, especialmente coa nai. O primeiro
estudo en achegar unha explicacién psiconeurobioldxica foi realizado en
1964 (8). No mesmo, o Autismo presentdbase coma un trastorno dos sistemas
cerebrais encargados de regular o arousal e a atencion. Mdis tarde empeza a
estenderse a idea da existencia dun déficit cognitivo, principalmente lingiifs-
tico, orixinado por algunha alteracién neurobioldxica e realizase o primeiro
estudo dirixido a demostrar a relevancia dos factores xenéticos. Desde o mar-
co da neuropsicoloxia cognitiva, outras teorias contribuiron tamén 4 explica-
cidn causal do Autismo.

Actualmente existen multiples evidencias da implicacién de factores
xeneticobioloxicos na patoxénese do Trastorno Autista baseadas en:

— Observacions neurobioléxicas. Os Nenos Autistas presentan maior
incidencia de anomalias fisicas, persistencia de reflexos primitivos e
signos neurol6xicos brandos como hipotonia e falta de coordinacion
motriz. Aparecen crises epilépticas entre un 8-14% dos nenos e nun
20-35% dos adultos, e alteracidns frecuentes no electroencefalograma
(EEG). Asi mesmo, en probas diagndsticas morfofuncionais obsérvan-
se alteracions en diversas partes do cerebro.

— Patoloxia perinatal. Describiuse unha maior asociacién de complica-
cions obstétricas durante o embarazo e parto de Nenos Autistas, ainda
que os trastornos prenatais parecen ser mdis relevantes na etioloxia do
Autismo.

— Factores xenéticos. A prevalencia do Autismo en xemelgos monoci-
géticos estd entre 60-90%, mentres que nos irmdns é do 2-4%. Tamén
se describiu unha maior prevalencia dalgin tipo de TXD ou TEA entre
irmans, oscilando estas cifras entre un 6-9%. Asi mesmo, outros mem-
bros da familia presentan unha maior prevalencia de trastornos cogni-
tivos ou da linguaxe. Tamén se viron en Nenos Autistas alteracidns
cromosémicas ou de determinados xenes implicados na regulacién
dalgunhas funciéns cerebrais. Por outra banda, € frecuente a aparicion
do Autismo asociado a diversas patoloxias de base xenética, como a
esclerose tuberosa entre o 17 € 0 60% dos nenos, e na sindrome X fra-
xil entre o 3-25% dos nenos.

12
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— Factores neuroanatémicos e neuroquimicos. Un terzo dos Nenos
Autistas tefien niveis incrementados de serotonina plasmatica e de 4ci-
do homovalinico no liquido cefalorraquideo (LCR), ainda que estes
achados non son especificos. No 40% dos casos demostrouse a exis-
tencia de autoanticorpos para os receptores Al da serotonina e estes
nenos padecen con mdis frecuencia enfermidades autoinmunes. Tamén
se atoparon alteracidns estruturais cerebrais no 16bulo frontal e tempo-
ral, cortiza cerebral, cerebelo, amigdala e hipocampo e diminucién das
células de Purkinje.

— Factores ambientais. Ainda que non existen probas concluintes, os
efectos bioldxicos de certos metais pesados como o mercurio, cobre e
chumbo, ou contaminantes quimicos persistentes tales como os bifeni-
los policlorados (PCB) e as dioxinas, estdn sendo foco de atencién en
moitos estudos multicéntricos como factores de risco na alteracién do
desenvolvemento neurocondutual do neno e por extensién no Autismo.
Tamén se implicou 4 vacina tripla virica (sarampelo, rubéola, parotidi-
te), na actualidade descartada (9), non tanto polos efectos da vacina en
si mesmos, senén polos dalgins conservantes derivados do mercurio
(thiomerosal), que foron utilizados nalgunhas partidas destas vacinas
no pasado. Esta tltima posibilidade pon en evidencia a preocupacion
pola presenza de factores ambientais na orixe destes trastornos.

Ferramentas Diagnosticas

Hoxe en dia, o diagndstico debe basearse en polo menos dous niveis suce-
sivos de actuacidns. Nun primeiro nivel tratariase de buscar dentro da poboa-
cion sa infantil unha serie de signos de alta probabilidade, para pasar a unha
segunda fase onde se levarian a cabo unha serie de probas diagndsticas de tipo
xenético, bioquimico, de neuroimaxe e neurofisioldxicas, que nos permitirian
descartar outras patoloxias, rexistrar o caso e, en definitiva, alcanzar un diag-
ndstico clinico. Ao mesmo tempo, deberfase proceder a unha estrita avaliacién
psicoldxica, que permitiria identificar todas as caracteristicas do suxeito, utili-
zando para iso todo un conxunto de cuestionarios e probas psicométricas enca-
mifiados a realizar unha valoracién madis precisa. Como se pode observar,
alcanzar un diagnéstico non € algo que poida realizar un sé especialista, senén
que se precisa da colaboracién dun equipo multidisciplinar. Quizais esta sexa
unha das razéns polas que os centros dependentes das asociaciéns atoparon
unha boa aceptacion entre os familiares. Sen dubida, a coordinaciéon multidis-
ciplinar € mdis dificil de lograr nun sistema publico de satde que non se orga-
nizou para iso. Os signos que se buscardn nesa primeira fase de sospeita na
poboacidn sa infantil son multiples, pero ningtin € especifico (Téboa 1).

Durante os udltimos anos elaborouse un gran ndmero de probas que axu-
dan ao diagnéstico destes casos. Moitas destas probas sé se poden aplicar a

13
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partir de certa idade, outras son cumprimentadas polos pais, € noutros casos
a informacion obtense a partir da observacién do caso por parte dun profe-

sional (Taboa 2).

Taboa 1. Posibles indicadores de Autismo

Non sinala nin fai xestos a partir do ano de idade.

Non di palabras soltas a partir dos 16 meses.

Non combina ddas palabras a partir dos dous anos

Non responde ao seu nome.

Perda de linguaxe ou de habilidades sociais.

Non establece un contacto visual adecuado.

Excesivo interese en alifiar os xoguetes ou outros obxectos.

Non xoga con xoguetes de forma apropiada.

Obsesidnase cun obxecto ou xoguete concreto.

Non sorri.

As veces parece xordo.

Taboa 2.

Cuestionarios de Avaliacion mais utilizados

ADI-R
ADOS-G
DISCO
CARS

WPPSI-R

WISC-
IIISBISMSELLIPS
VABSPPVT-RRDLS

VMIPDMSSIPT

Nisonger CBRFABC

14

Cuestionarios de Avaliaciéon Diagnéstica

Autism Diagnostic Interview-Revised. Autism Diagnostic
Observation Schedule-Generic. Diagnostic Interview for
Social and Communication Disorders. Childhood Autism Rai-
ting Scale.

Cuestionarios de Avaliacion Psicoléxica

Wechsler Preschool and Primary Scale of Intelligence-Revised.
Wechsler Intelligence Scale for Children. Stanford-Binet Inte-
lligence Scale. Mullen Scales of Early Learning. Letter Inter-
national Performance Scale. Vineland Adaptive Behaviour
Scale. Peabody Picture Vocabulary Test-Revised. Reynell
Developmental Language Scales.

Cuestionarios de Avaliacion de Terapia Ocupacional

Visual Motor Integration. Peabody Developmental Motor Sca-
les. Sensory Integration and Praxis Test.

Cuestionarios de Avaliacion Funcional

Nisonger Child Behaviour Raiting Form.
Aberrant Behaviour CheckList.
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Con todo e para certos estudos de tipo poboacional, os criterios diagnds-
ticos mdis recomendados son os utilizados nas definicidns das ddas clasifica-
ciéns internacionais mencionadas DSM-IV-R e CIE-10, que se mostran na
Téaboa 3.

Téboa 3. Clasificacions internacionais

DSM-IV-TR CIE-10
F84 TRASTORNOS XENERALIZADOS  F84 TRASTORNOS XENERALIZADOS
DO DESENVOLVEMENTO DO DESESENVOLVEMENTO
F84.0 Trastorno Autista. F84.2 F84.0 Autismo infantil.F84.1 Autismo
Trastorno de Rett. F84.3 Trastorno atipico.F84.10 Atipicidade na idade de
desintegrativo infantil. F84.5 Trastorno comezo.
de Asperger. F84.11 Atipicidade sintomitica.
F84.9 Trastorno xeneralizado do F84.12 Atipicidade tanto na idade de

desenvolvemento non especificado. comezo como sintomatica. F84.2

Sindrome de Rett. F84.3 Outro
trastorno desintegrativo da infancia.
F84 .4 Trastorno hipercinético con atraso
mental e movementos estereotipados.
F84.5 Sindrome de Asperger. F84.8
Outros trastornos xeneralizados do
desenvolvemento. F84.9 Trastorno
xeneralizado do desenvolvemento non
especificado. F88 Outros trastornos do
desenvolvemento psicoldxico. F89
Trastorno do desenvolvemento
psicoldxico, non especificado.

Diagnéstico e Atencion Tempera

Hoxe en dia ninguén discute que, dentro da gravidade dos TEA, a inter-
vencién temperd € un factor progndstico moi importante, sempre que esta
sexa realizada por servizos especializados e canto antes. A siia maior eficacia
preséntase cando se instaura nos dous primeiros anos de vida. Nunha enqui-
sa levada a cabo con 646 familias de Persoas con Autismo polo GETEA (10),
para analizar a demora diagndstica e a valoracion das familias sobre o proce-
so diagndstico dos seus fillos, detectouse un atraso medio de mais de 31
meses desde a primeira consulta ata a obtencién dun diagndstico aparente-
mente definitivo de TEA. Ainda que se observa unha tendencia cara a un pro-
ceso madis rdpido nos diagndsticos mdis recentes, esta mellora non € debida a
unha deteccién madis temperd, senén mdis ben ao acurtamento do proceso
diagnéstico unha vez que os nenos chegan aos servizos especializados. E por
iso polo que, nos ultimos anos, moitos paises con experiencias similares
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intensificaron os esforzos no desenvolvemento do que poderiamos denominar
“modelos de cribado dos TEA”.

Moitas das ferramentas que permiten unha aproximacién diagndstica
mais segura tefien unha limitacién na idade de aplicacion, o que dificulta a sia
utilizacién nunha idade inferior aos dous anos. Doutra banda, sdbese que os
primeiros signos visibles poden aparecer desde o primeiro ano de vida, ainda
que comecen a facerse mdis evidentes entre os 24 e os 36 meses de idade, ou
que incluso existan algtins cadros clinicos que, despois dun desenvolvemento
normal, entran nunha fase de deterioro severo, como ocorre no trastorno des-
integrativo infantil. Malia estas dificultades, nos dltimos anos desenvolvéron-
se estratexias de deteccidn, aplicadas xa con certo €xito nalguns estudos.
Devanditas estratexias baséanse en simples sinais de alarma ou en cuestiona-
rios mdis estruturados, que se aplican nunha primeira fase do proceso diag-
néstico, identificando casos sospeitosos para, nunha segunda fase mdis espe-
cifica, dar un diagnéstico de TEA ou, no seu caso, un diagnéstico alternativo.

A diferenza entre un proceso diagndstico habitual e este proceso radica,
basicamente, no momento no que deben aplicarse as estratexias e na organi-
zacion que cada proceso demande. Nun proceso diagndstico normal, o profe-
sional, xeralmente o pediatra no protocolo de control do neno san, pode reco-
fiecer a través dunha serie de signos de alarma un posible caso e derivalo a un
servizo especializado, xa sexa publico ou privado, para confirmacion do mes-
mo. Doutra banda, o profesional pode ser consultado pola familia por mor
doutro problema (relacionado ou non cun TEA), e é a través desta consulta
cando se lle presenta a sospeita diagndstica. Este proceso realizase nun mar-
co sanitario habitual, sen que medie unha estratexia de satide ptiblica nin un
programa protocolizado polo sistema de satide correspondente.

Pola contra, un programa de cribado € un proceso controlado e estrutu-
rado, con patréns establecidos en canto a: tempo, suxeitos de estudo, ferra-
mentas a utilizar, formas de derivacién, protocolos estandarizados aplicados
durante as diferentes fases do proceso e, sobre todo, cun control de avaliacién
e unha serie de indicadores que definen e avalian o programa. Unha deteccién
poboacional precoz do trastorno favoreceria a atencién temperd do mesmo
mellorando o seu progndstico, axudando a unha mellor organizacién ou opti-
mizacion dos recursos das institucions publicas, e asegurando a equidade do
sistema sanitario.

A maior preocupacién que hai na actualidade no mundo cientifico do
Autismo é comprobar se realmente estamos ou non ante unha epidemia de
casos, porque de ser asi, os custos sociais e médicos que terian que dedicarse
4 atencidén desta Discapacidade dispararianse espectacularmente. Por iso, é
urxente identificar os factores de risco do Autismo e vixiar as sdas taxas de
incidencia anual, a precisién do diagndstico, a evolucion dos casos e a efec-
tividade da implantaciéon dunha atencién temperd adecuada. A consecucién
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destes obxectivos permitiria, por unha banda, identificar factores de risco, e
por outra, traballar sobre os factores prognésticos dos TEA.

De todas as ferramentas disponibles nestes momentos para implantar un
programa poboacional de cribado, parece que o Modified CheckList for
Autism in Toddlers M-CHAT (11) é o mdis apropiado. Tratase dun cuestiona-
rio sinxelo de 23 items que € reenchido pola familia na sala de espera da con-
sulta, consome pouco tempo e presenta unha sensibilidade e especificidade
razoables. Este cuestionario, derivado do Checklist for Autism in Toddlers
(CHAT) (12), que se aplicaba a idades inferiores (18 meses) aos dous anos, foi
desenvolvido e validado en lingua inglesa polos autores, e unha versién mix-
ta (13) estd agora validdndose en paises como a China nun estudo poboacio-
nal cun gran niimero de suxeitos. En Espafa, o grupo GETEA esté tratando de
poiier en marcha un estudo multicéntrico en varias poboacidns de diferentes
comunidades auténomas para validar e probar o seu custo-efectividade.

Outras Enfermidades que cursan con Autismo

Como xa mencionamos con anterioridade, existen outras enfermidades
que na sua historia natural cursan con cadros de Autismo mdis ou menos tipi-
cos. Nestes casos, polo xeral, o Trastorno Autista adoita agravar o cadro cli-
nico tipico da enfermidade bdsica, que en xeral non ten tratamento etiol6xico
nin curador e que, na maiorfa dos casos, supofien unha dificultade engadida
para o diagnéstico de TEA, e tamén para o progndstico, ao ter a Discapaci-
dade sobreengadida da enfermidade de orixe. Na Tdboa 4 mencionanse
algunhas destas patoloxias, a maioria delas de orixe xenética.

Taboa 4. Enfermidades asociadas co Autismo

¢ Sindrome de X-Fraxil ¢ Sindrome de Turner

¢ Esclerose Tuberosa ¢ Sindrome de Down

* Neurofibromatose tipo I * Sindrome de Tourette

¢ Fenilcetonuria ¢ Sindrome de Angelman

e Pardlise cerebral ¢ Sindrome de West

¢ Rubéola conxénita ¢ Sindrome de Landau-Kleffner
¢ Sindrome de Sotos ¢ Sindrome de Williams

e Sindrome de Joubert

Os programas de cribado, sen dibida, deberian detectar estoutras patolo-
xias, pero o habitual € que a enfermidade orixe se manifeste antes dos dous
anos, e o diagndstico da mesma sexa, polo tanto, anterior 4 manifestacién dos
sintomas Autistas. A frecuencia de comorbilidade destas enfermidades co
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Autismo ¢ variada, pero deberfase prestar atencién a esta posibilidade, e
incluir un seguimento do caso adecuado que permita identificar un Trastorno
Autista asociado ante a menor sospeita. Sen dibida a posibilidade de que esta
aplicacion sexa custo-efectiva esta case asumida polo simple aumento da pre-
valencia do Autismo, que fai que a ferramenta de deteccion utilizada, ainda
coa mesma sensibilidade e especificidade, tefia un maior rendemento diag-
néstico en termos de probabilidade preditiva positiva.

Trastorno Desintegrativo Infantil, Sindrome de Rett e Sindrome de Asperger

Estes cadros malia estar integrados nos TXD merecerian unha mencién
aparte debido ds stias caracteristicas especificas.

No marco do obxectivo desta revision, estas tres sindromes supofien un
reto para calquera programa de cribado poboacional. Por unha banda, a sin-
drome de Asperger presenta manifestaciéns menos visibles e mais tardias; por
outra banda, o trastorno desintegrativo presenta un periodo de desenvolve-
mento normal antes de producirse un deterioro progresivo; 0 mesmo ocorre
coa sindrome de Rett, que tras unha etapa de desenvolvemento normal, come-
za cunha fase regresiva, e ademais, existe marcador xenético (MECP2).

Para este tipo de sindromes, que se separan da evolucién do Autismo
denominado tipico, aconséllase que o programa de cribado permita unha fase
posterior 4 idade de 30 meses (dous anos e medio) no que o M-CHAT se poi-
da pasar outra vez nas mesmas condicions que aos dous anos. Esta fase inter-
media supoiieria unha maior complicacién para o programa, Xa que non seria
facil garantir a sda aplicacién completa ao aumentar as perdas co paso do
tempo, fundamentalmente porque pasados os dous anos, os controis pediatri-
cos deixan de ser rutineiros. Como non existe un programa de cribado na
actualidade e, polo tanto, o diagndstico estd baseado mdis en accidns por
demanda das familias ca en programas sistemdticos controlados, a situacién
actual non ofrece un panorama moi prometedor, polas consecuencias que
supofien para o atraso diagndstico, a falta de investigacion controlada e un
peor progndstico.

Investigacion Epidemioléxica

Os métodos desenvolvidos no campo da epidemioloxia, tal e como se
cofiecen na actualidade, sérvennos para identificar os factores que determinan
o desenvolvemento, a distribucion e a distinta evolucion das enfermidades.
No caso do Autismo, € actualmente cando comezan a cofiecerse os datos des-
critivos mdis bdsicos, como a distribucion temporal e xeografica e as carac-
teristicas ligadas ds persoas. Con todo, este cofiecemento € ainda incipiente
debido 4 dificultade diagndstica, 4 variabilidade fenotipica e 4 falta de expe-
riencia dos profesionais no diagndstico destes trastornos. En Espafia, os cofie-
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cementos sobre a epidemioloxia do Autismo son escasos ou case nulos, € a
informacién que temos € nesgada, tanto en termos de seleccidn de casos como
na deficiente clasificacion diagndstica dos mesmos.

Os esforzos deberian concentrarse na procura de métodos de clasifica-
cion diagndstica e fenotipica adecuados e cunha alta capacidade preditiva, de
maneira que puidesen aplicarse estandares de diagndstico temperan ou precoz
e asi poder incidir na mellora das ferramentas terapéuticas actuais. Unha
mellora nos métodos de clasificacion facilitarianos iniciar estudos poboacio-
nais, que permitan identificar factores de risco, incluidos os de base xenética
e bioquimica e garantiria unha alta taxa de participacidn nos posibles ensaios
clinicos do futuro.

Este esforzo require accidns colectivas de profesionais, instituciéns
publicas e privadas e do propio mundo asociativo, similares 4s que se inten-
tan desenvolver no GETEA do ISCIII.

Conclusions: Unha Aposta polo Futuro da Investigacion nos TEA

O principal problema do Autismo céntrase no descofiecemento das sdas
causas e, polo tanto, na sta abordaxe terapéutica. Con todo, existen tamén
outros problemas que € necesario tratar a curto e medio prazo, como: a falta
de deteccién do trastorno, debido 4 escasa formacion dos pediatras e educa-
dores, e a escasa utilizacién das clasificacions diagndsticas internacionais,
que impide ter datos sobre a incidencia real dos TEA na actualidade, polo que
na nosa contorna resulta dificil afirmar que o niimero de casos aumentara nos
tltimos anos.

Para intentar mellorar esta situacion a nivel internacional perfecciond-
ronse ferramentas de cribado e mellordronse os criterios diagndsticos (DSM-
IV-TR), asi como as probas de avaliacion clinica e psicoldxica, que neste
momento son as que nos permiten o diagndstico diferencial con outras pato-
loxias e a identificacién dos diferentes fenotipos existentes nos TXD. S6 a
partir dunha correcta identificacién do ndmero real de casos que aparece
anualmente e da vixilancia das stias peculiaridades, poderemos aproximarnos
4 investigacion etiol6xica e terapéutica deste trastorno.
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TRASTORNOS DO ESPECTRO AUTISTA.
UNHA VISION XERAL!

Rutger Jan Van der Gaag”

Catedrdtico de Psiquiatria Infantil e Xuvenil.
Universidade de Nijmegen. Paises Baixos

O Autismo € un trastorno do desenvolvemento complexo, de orixe
conxénita, xerado durante o proceso de asimilacion da informacion. O
trastorno maniféstase en deficiencias reciproco-sociais, problemas
coa comunicacion verbal e non verbal e formas rixidas de comporta-
mento e intereses. A presentacion clinica pode ser moi diversa. Este
artigo trata das distintas capas subxacentes: a xenética, a perturba-
cion funcional do cerebro e a neuropsicoloxia diverxente, asi como, do
discernimento coas tecnoloxias modernas. Este cofiecemento permiti-
rd ofrecer unha axuda especifica e unha aproximacion educativa. O
Autismo non se pode curar, pero a través da estimulacion e o apoio
permanente pddese facer moito mdis para mellorar a calidade das

RESUMO

| sias vidas.

* O autor € Catedratico de Psiquiatria Infantil e Xuvenil no Centro Médico Universitario “St.Rad-
boud” en Nijmegen (Holanda). Xerente en materia de tratamentos e instrutor en “Karakter” no Cen-
tro Universitario de Psiquiatria Infantil e Xuvenil. Esta especializado en Psicopatoloxia do Desen-
volvemento, especialmente en Autismo, TEA, Trastornos do Comportamento e Adicién en adoles-
centes. Conselleiro en asociacions de pais e pacientes en materia de Autismo en Holanda, Francia
e a Union Sur Africana, que comparte con actividades editoriais e administrativas. Autor, confe-
renciante e articulista que participou en Congresos e Seminarios a nivel internacional. En novem-
bro de 2005 participou no Congreso Aspanaes 25 Aniversario. Presidente da Comisién do Progra-
ma “Autismo Europa” para o Congreso de Oslo 2007.

—

. O Profesor Rutger Jan Van der Gaag estd extremadamente agradecido a Lorraine Cremers, que lle
axudou amablemente a preparar a traducién deste artigo, non exento de dificultades. Pode haber
imprecisions, que rogamos nos desculpen.
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Introducion

O Autismo, denominase na actualidade como Trastorno do Espectro
Autista, que afecta ao desenvolvemento da interaccién social, obstaculiza a
comunicacion verbal e non verbal, a siia relacién co complexo mundo que lles
rodea, que non entenden, ao proceso da informacion social, asi como, aos
seus patréns rixidos e/ou restritivos do comportamento.

O Autismo existiu desde hai séculos. Hai informes de casos a partir do
S. XVIII, pero non habia un nome para describilo. A maioria das Persoas con
Autismo eran consideradas como atrasadas mentais, raras ou excéntricas. O
Dr. Leo Kanner describiu esta Sindrome en 1943, en once nenos, co que hoxe
chamariamos Autismo Clésico. Eran nenos reservados, con linguaxe ecoléli-
ca, que non falaban ou falaban moi pouco. Tifian movementos repetitivos ou
estereotipados e algins casos tifian destrezas ou illotes notables con grandes
capacidades. Kanner pensou que eran potencialmente intelixentes, pero que
as sdas capacidades foron bloqueadas polo Autismo. Este punto de vista foi
realmente profético.

Pensouse durante moito tempo que o Autismo e o atraso mental eran
dous trastornos sen relacion, presentes nun mesmo individuo. Pero como en
certas familias que tefien membros con Autismo non hai evidencia de atraso
mental, o punto de vista de Kanner estd de actualidade unha vez madis.

Kanner indicou claramente que o trastorno era unha consecuencia dunha
debilitacion orgdnica do cerebro.

Desafortunadamente Kanner tamén observou a depresién nos pais. El
non o recofieceu como consecuencia do Autismo. jPola contra pensou que
podia ser unha causa! Este punto de vista era dramatico e fomentou gran tris-
tura e sensaciéns infundadas da culpabilidade nos pais.

Case ao mesmo tempo Hans Asperger, en1944, describiu a raparigos coa
mesma caracteristica. Pero habia catro diferenzas importantes nas descriciéns
dos casos estudados:

1) Falaron cedo, pero non se comunicaron.

2) Mostrdbanse moi torpes.

3) Eran intelixentes, tifian con frecuencia capacidades notables para as
matemadticas, ou un cofiecemento enorme en temas tales como astro-
nomia ou dinosauros.

4) Asperger convenceuse de que a condicién que el describiu era xenéti-
ca e viu as mesmas caracteristicas pero madis leves no pai.

Evolucion do concepto de Autismo

Pouco despois destas ddas descricidns, Sally Provence (Dahl et ao. 1986)
e o seu equipo chamaron a atencién no desenvolvemento deste Trastorno.
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Por desgraza durante os anos 50 e ainda na actualidade, nalgins paises,
os psicanalistas tratan de culpar aos pais. {Malia que non hai evidencias!

Un achegamento madis cientifico emerxeu a finais dos anos 60, e cada vez
tomou mdis forza que o Autismo implicaba unha desorde do desenvolvemen-
to cerebral.

Lorna Wing e Judit Gould, en 1979, a través dun estudo epidemioléxico
na drea de Camberwell en Londres, atoparon un predominio de catro ata cin-
co casos de “Autismo cldsico” por cada dez mil individuos. Estes datos eli-
minaban ao Neno con Autismo como causa da depresion dos seus pais. Pero
conseguiron ainda mdis: atoparon mostras, en ata sete casos madis de indivi-
duos con Autismo. Estes casos foron relacionados co que agora denominamos
Espectro Autista.

O que Wing e Gould demostraron claramente é que as Persoas cun Tras-
torno do Espectro Autista tefien problemas en tres dreas:

* Non poden desenvolver habilidades na interaccién social reciproca.
¢ Tenen dificultades na sia comunicacién verbal e non verbal.

* Por outra banda, restrinxiron patréns do comportamento e intereses.

Estes sintomas son agora cofiecidos como a Triada de Wing e son a base
para os sistemas de clasificacién actual.

Alguns sintomas importantes que foran descritos por Kanner e Asperger
non foron incluidos na descricion. Os hiper sensitivos, por exemplo, para o
ruido e a luz e o hipo sensitivo para a dor e a temperatura, quentes e frios.

Wing e Gould descubriron outro feito importante: as Persoas con Autis-
mo poden exhibir comportamentos moi diversos como sintomas nas tres
dimensions, por exemplo: con respecto ao contacto social, algins poden estar
moi distanciados e evitan activamente o contacto. Outros poden ser pasivos,
responden soamente se son achegados por outros, pero non toman ningunha
iniciativa. Pola contra, outros poden ser moi activos en facer contactos, pero
son raros nos seus achegamentos, facendo preguntas estrafias como: ““; Ten
vostede unha lavadora?” aos descofiecidos no seu primeiro encontro. A falta
de reciprocidade social seria a caracteristica comtn a todos estes comporta-
mentos.

Igual ocorre coa linguaxe, algins son mudos, outros son moi faladores,
pero ningun deles é realmente comunicativo.

Igualmente coa sta imaxinacion, algins tefien unha carencia total da
imaxinacion, toman todo literalmente e outros tefien demasiada imaxinacion
e déixanse levar.

iAqui a conexién comtin € outra vez a stia imaxinacién, que non lles axu-
da a regularse nas circunstancias da vida!
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Wing e Gould atoparon un cambio nos comportamentos cando o desen-
volvemento progresaba. Un neno distanciado pode converterse nun adoles-
cente activo pero raro. Os comportamentos poden tamén variar segundo as
circunstancias: jdistanciado féra de casa, activo na casa!

Se hai tantas diferenzas, ;por que falar dunha soa “categoria” de desen-
volvemento?

O que unifica todas as expresions clinicas é:

— Incapacidade de desenvolver relacions sociais significativas.

— Entender os sinais sociais no amplo contexto social.

— Regular dun xeito auténomo “o arousal” e os estados afectivos.

— Utilizar a imaxinacién para anticipar o que vai a ocorrer

Noutras palabras, hai un regulador neurobioldxico fundamental, que
falla no desenvolvemento da autonomia social.

Xunto cos sintomas tipicos, as Persoas con Autismo poden presentar
outras consideracions. De cando en vez son sintomas asociados do Autismo:
ansiedade, agresién, auto e heteroagresividade, depresion, hiperactividade,
ata abuso de sustancias coma unha expresién da desesperacion ao non enten-
der o mundo que lles rodea. jAs veces poden ser manifestaciéns que necesi-
tan atencién médica! Por exemplo: epilepsia, desordes de atencién deficita-
ria, inhabilidades de aprendizaxe...

Problemas cientificos actuais

Antes de introducirnos en cuestions do tratamento, imos considerar cales
son os asuntos cientificos actuais.

(O aumento dos coflecementos causais orgdnicos axudanos a unha
mellor comprensién do Autismo? Creo que existiria unha diferenza.

Os tltimos descubrimentos cientificos son os seguintes: primeiro, pro-
gresouse moito describindo as dificultades coas que as Persoas con Trastornos
do Espectro Autista se atopan para entender o mundo social onde viven. Simon
Baron-Cohen e Uta Frith en1985, entre outros autores, describiron “as mentes
cegas” que tefien as Persoas con Autismo. Carencia dunha Teoria da Mente,
pero tamén a forma tan detallada de pensar que lles impide percibir situaciéns
na sua totalidade. Isto relaciénase co concepto da Coherencia Central (Happé
& Frith 2006). Finalmente as Persoas con Trastornos do Espectro Autista tefien
Funciéns Executivas débiles. Isto provoca que tefian que depender doutros
cando tefien que planificar e organizar actividades (Schmitz et al. 2006).

En segundo lugar, estase facendo un progreso importante en entender a
xenética do Autismo (Narvona & Pationo 2002). Ata nun 80% dos casos, 0
Autismo ten unha causa xenética, pero non se herda como ollos azuis ou
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marréns. O cadro clinico € o resultado, probablemente, da interaccion de mdis
de sete xenes diversos. Estes xenes expresarian a sda informacién cando o
cerebro ainda estd en pleno desenvolvemento.

Poden dar lugar a diversas caracteristicas clinicas, incluso nos xemelgos
monocigdticos, que por definicion tefien os mesmos xenes.

Pero tamén hai boas novas. jCertos aspectos do pensamento Autista
poden ser unha vantaxe! Especialmente nos homes, con un fenotipo suave, a
sta forma l6xica e rixida de pensar levou a grandes avances en tecnoloxia.
iUnha gran vantaxe para a sociedade desde logo!

Isto pode ilustrarse cunha pequena broma. E a historia dun heli-
coptero sobre Seattle. Seattle é unha cidade industrial no noroeste dos
Estados Unidos. O Concello da cidade quixo promover o turismo e
organizou vos en helicdptero sobre a cidade e a baia. Pero en Seattle o
tempo pode ser perigoso, con néboa e choiva. [Un dia durante un des-
tes vOs o tempo plixose mal e a tarxeta do ordenador fallaba! O piloto
perdeuse e voaba por ai coa esperanza de atopar un edificio coriecido.
No medio da néboa encontrou un edificio alto de oficinas. Comezou a
dar voltas ao redor e preguntoulle a un dos pasaxeiros se podia chamar
a atencion dos traballadores do interior. O turista escribiu a seguinte
pregunta nun anaco grande de papel: “;onde estamos?”. Despois de
dias voltas mdis, unha resposta apareceu: “vostede estd nun helicopte-
ro”. Para sorpresa dos pasaxeiros, o piloto sabia inmediatamente onde
estaba. Dirixiuse cara ao aeroporto onde fixo unha aterraxe segura.
“sComo € posible?”, preguntaron os pasaxeiros. “;OH é simple, con-
testou el, so se pode conseguir unha resposta tan loxica en Microsoft!”.”

jEntén non s6 hai miseria no Autismo, ainda que isto non cambia para
nada o seu sufrimento e a carga para as sdas familias!

En terceiro lugar, hai un gran aumento do predominio do Autismo, ;unha
epidemia?, ¢ dificil afirmalo. As ferramentas de diagndstico estdn mellorando
moito. Isto fai mdis facil o seu recofiecemento. jPero tamén haberia que dicir que
a sociedade esta cambiando! O contorno social e familiar, as escolas e o traballo
€ moito mdis complexo. Isto fai que as Persoas con Autismo moderado tefian
mdis dificultades na vida cotid. Pero, en xeral, non explica completamente o
aumento de casos. Entén pode haber factores ainda mdis descofiecidos en xogo.

Etioloxia do TEA. Novos descubrimentos

Hai s6 dez afios Morton e Frith (1994) propuxeron un modelo de tres
niveis de causas: bioloxico, que afecta ao cerebro, cognitivo, que afecta 4
maneira en que un percibe o mundo e pensa sobre el, e finalmente o compor-
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tamento “visible”. Afnda que este esquema agora xa non estd de moda, ;por
que?, porque suxire soamente unha direccidn. Agora sabemos que non hai
unha soa direccién no proceso causal sendn a interaccion en diversos niveis.
O esquema mostra como xenética, cerebro e pensamento interactian dando
lugar ao comportamento e este infliie no contorno e viceversa.

(Pre) disposicién xenética
ﬂ U <—> matriz-contorno
Fenémeno epixenético
ﬂu < (Matriz) contorno
Procesos funcionais - neurotransmisores (?)
HU < Contorno
Perfil neuro-cognitivo
Informacién estilo tratamento / capacidades
Il < Contorno

Conduta fenotipica

Il

Contexto social - contorno

Xa sinalamos as influencias e diferenzas xenéticas. Agora, ;que sabemos
sobre as funcidns bdsicas do cerebro referente ao Autismo? Varios sistemas e
neurotransmisores estarian implicados: a oxitocina € unha hormona que esta
implicada contraendo o tdtero despois do parto.

Pero tamén inflde o comportamento dos pais. Pofiendo nerviosos a pais
novos, en relacioén 4 seguridade do seu fillo, a través de rituais, moitas veces
obsesivos. O hipotdlamo —pituitaria (hipdfise)— eixe adrenocortical é extre-
madamente importante para facer fronte ao estrés. A serotina e a dopamina
estdn implicadas en regular o pensamento, a ansiedade e a agresion. Todos
estes sistemas estdn desequilibrados en Persoas con Autismo.

Estudos recentes (Winslow 2005) demdstrannos que a escaseza de oxi-
tocina en bebés ratos inflde moito no seu desenvolvemento social. Este grafi-
co demostra que eles exhiben un comportamento moito menos reciproco
socialmente. Por outra parte tefien dificultades para acostumarse, noutras
palabras, cada vez que se atopan co mesmo rato reaccionan coma se fose a
primeira vez. jEsta carencia de costume € un problema que nés tamén cofie-
cemos en Persoas con Autismo!

Este déficit tan bésico inflie no desenvolvemento social temperan en ter-
mos de (SEE Alessandri et al.2005):
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» Mirada reciproca & mirada monitorizada.
* Atencién conxunta.

* Recofiecemento emocional.

* Regulacién do afecto.

* Regulacién do estado de dnimo.

* Empatia social.

Se observamos un neno sinaldndolle un obxecto a sta nai (Charman et
al. 1997), seguiria o que estd sinalando e comentariao. Asf esta atencion que
comparten € moi importante para o desenvolvemento da linguaxe. Pero tamén
para o desenvolvemento da comprensién de emociéns. Hai un experimento
agradable no que sentan a un neno e a un dos seus pais mirando a un bacori-
flo de xoguete, o bacorifio fai repentinamente ruidos divertidos. O neno estd
asustado e sinalard ao porco, e mirando para riba 4 cara de seus pais.

Se o pai comeza a rir, tranquilizarase, se 0 pai parece ansioso, estard
asustado. jOs Nenos con Autismo non sinalan para pedir, non comparten a
atencién e non miran para riba 4 cara do pai para aprender a recofiecer emo-
ciéns!

Eles tefien una percepcidn distinta das situacidns sociais.

E iso é importante telo en conta cando se trata con Persoas con Trastor-
nos do Espectro Autista. A falta de expresion e acenos € tamén moi prexudi-
cial en Nenos pequenos con Autismo.

Figura 1

As Persoas con TEA tenden a mirar durante o mesmo tempo un debuxo dunha cara boca arriba ou
boca abaixo (van der Geest et al. © J.Autism Dev Disord. 32(2): 69-75).

Podemos observar como as persoas miran caras (van der Geest et al.
2002). As persoas “Normais” pasardn a maioria do tempo mirando aos ollos
e 4 boca. Axddanlle a entender como se sente e como pensa o outro. As Per-
soas con Autismo non demostran esta preferencia e explorardn caras indistin-
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tamente. As persoas normais pasardn a maiorfa do seu tempo mirando 4 cara
en posicidn vertical. As Persoas con Autismo pasardn o mesmo tempo miran-
do a cara ao revés.

Podemos agora estudar como as persoas perciben situaciéns sociais. Un
estudo feito por Ami Klin (2002) e o seu equipo en Yale Child Study Center.

Figura 2

Klin A, Jones W, Schultz R, Volkmar F, Cohen D. (2002). Defining and quantifying the social phe-
notype in autism. ©Am J Psychiatry. 159 (6): 895-908

Pode medirse como as persoas miran situacions sociais. A lifia
mdis clara demostra como os individuos normais seguen a conversa-
cion que vai de ollo a ollo. O Adulto, novo e moi intelixente, con Autis-
mo mira a diversas partes da cara e corpo como mostra a lifia negra.
;O mdis interesante nos adultos é tamén que a atencion conxunta siga
sendo moi importante!
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Observamos a Richard Burton falando dun cadro na parede
detrds del. O invitado sinala ao cadro. O espectador normal segue a
direccion indicada. Mira ao cadro e xirase cara a Burton. A Persoa
con Autismo non mira a Richard Burton en primeiro lugar. E cando
segue a direccion sinalada mira todas as pinturas. Estd claro que non
vai pillar o punto da conversacion.

As técnicas modernas permitennos botar unha ollada nun cerebro men-
tres que este mira, neste caso: 4 esquerda a cara e 4 dereita obxectos. Aqui
vense unhas lentes.

Figura 3

jAs persoas neurotipicas procesan as caras co girus fusiforme e os obxectos co girus temporal infe-
rior, mentres que as Persoas con Autismo utilizan o girus temporal inferior para procesar tanto os
obxectos como as caras!

Schultz RT, Gauthier I, Klin A, Fulbright RK, Anderson AW, Volkmar F, Skudlarski P, Lacadie C,
Cohen DJ, Gore JC. (2000). Abnormal ventral temporal cortical activity during face discrimination
among individuals with autism and Asperger syndrome. © Arch Xene Psychiatry. 57(4): 331-40.

Aqui vemos unha imaxe do cerebro. A esquerda observamos gran acti-
vidade nas circunvolucidns fusiformes nas bases da parte temporal do cere-
bro. jEsta ¢ a rexién que as persoas normalmente activan ao mirar caras! A
dereita vemos unha actividade madis arriba no cerebro. Estas son as partes
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activadas ao mirar obxectos. Estas son imaxes do cerebro de persoas normais
(4 esquerda) e de Persoas con Autismo ao mirar as caras. Descubriuse que as
Persoas con Autismo non activan as circunvolucions fusiformes ao mirar as
caras. jEles perciben as caras como nds vemos obxectos!

A pregunta ¢ se hai un defecto nas circunvoluciéns fusiformes das Per-
soas con Autismo.

iOs estudos recentes de Schultz (2005) e os seus compaiieiros de traballo
revélannos feitos fascinantes! Confirman resultados anteriores: as persoas nor-
mais activan a rexion fusiforme, cando se lles pregunta se as caras son similares
ou non. jEles tamén confirmaron que as Persoas con Autismo non o fan!. Pero
non porque non tefian circunvolucidns fusiformes, senén porque as utilizan para
outros propdsitos. A gran sorpresa de Schultz e os seus colaboradores foi que un
mozo con Autismo, o cal estaba moi absorto en Pokemon activaba as suas cir-
cunvoluciéns fusiformes, non en presenza de caras humanas, pero si cando mira-
ba 4s figuras de Pokemon. Noutras palabras as circunvoluciéns fusiformes axu-
dannos a procesar a informacién que € realmente importante. Para a maiorfa de
nds € informacion social. Para as Persoas con Autismo isto parece ser diferente.

Agora comprenderemos que as desviacidns nestas habilidades, tan bési-
cas de mirar 4s persoas e intentar entendelas, terdn un impacto no desenvol-
vemento das habilidades neuropsicoldxicas antes mencionadas. Cando un
non estd afeito a mirar expresiéns emocionais das persoas, entén € moi impro-
bable que desenvolva unha teoria sa da mente. E posteriormente funciéns
executivas da satide e unha coherencia central.

Isto ten un enorme impacto no desenvolvemento da intelixencia. Nas
Persoas con Trastornos do Espectro Autista hai frecuentemente perfis moi
discordantes da intelixencia con aspectos moi débiles (flexibilidade mental) e
moi fortes (memoria para os feitos, as capacidades visual-espaciais).

Entén, ;cales son as consecuencias de todo este cofiecemento para a nosa
préctica cotid? ;Cales son as implicacions para o diagndstico e o tratamento?

¢ ;A diagnose € madis ca unha clasificacion!

* As Persoas con TEA tefien dereito a unha valoracién completa con ins-
trumentos estandarizados para a elaboracién dun perfil do funciona-
mento a nivel cognitivo, forzas e debilidades emocionais e condutuais.

O perfil do diagnéstico individual deberia ser a base para o programa de
intervencién. O tratamento non cura, pero aumenta a calidade de vida.

As intervencidns deberian seguir catro metas:

1) Estimular habilidades sociais e comunicativas.

2) Promover a flexibilidade.

3) Manexar e tratar condutas desafiantes.

4) Apoiar a pais, familias e profesionais involucrados.
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Estas metas poden ser alcanzadas a través da psico-educacién e o ades-
tramento de habilidades comunicativas e sociais.

Pero as Persoas con TEA seguirdn dependendo moito da sta contorna.
Pais e acompaiiantes tefien que animalas sempre para utilizar as sdas habili-
dades. Iso s6 € posible se 0 mundo é esquemadtico para eles e iso pddese lograr
se se adapta a contorna s necesidades do paciente en tempo previsible. Que
o espazo e forma de traballar sexa esquematica e eficiente, e manter a canti-
dade de impulsos limitados.

A mellor forma de funcionar para as Persoas con Autismo € en relacions
de un en un. O educador ten que adaptarse a eles coma se fose ombreiro con
ombreiro e intentar entender o mundo desde a sda perspectiva.

Este “achegamento paralelo” funciona moito mellor que a confrontacién
directa, a cal soamente aumenta a tension.

Despois tefien que ensinarlles habilidades, estar preparados para empe-
zar de novo cada dia (ausencia de xeneralizacion) e facer énfase nas situa-
cidns libres e transicions, que son as madis dificiles de manexar.

Se aparecen problemas de comportamento temos que volver a programas
bésicos, intentar atopar unha relacién funcional entre factores intervenientes
e comportamentos desafiantes antes de utilizar medicacién (ainda que pode
ser util cando € realmente necesaria).

Temos que ter en conta que os TEA son un estado para sempre e requi-
ren un esforzo tremendo por parte dos pais, que son os que realmente cofie-
cen mellor ao seu fillo e tefien que explicarlles unha e outra vez aos profe-
sionais “cabezéns”. Tamén temos que darlles programas de respiro desde
unha idade temperd, por exemplo acollida de fin de semana.

Os TEA tefien moitas caras:

¢ Anteriormente, a maioria dos individuos con TEA tifian tamén Disca-
pacidade intelectual.

* Agora cofiecemos madis casos e casos mdis leves que poden ser diag-
nosticados na idade adulta, cando a complexidade nas situaciéns de tra-
ballo ou familiares causan angustia en individuos cunha expresién
fenotipica leve dun TEA, ainda que funcionan ben mentres a sia vida
sexa previsible e estruturada.

* Non hai unha relacién directa entre a gravidade do “Trastorno Autista”
e a carga emocional.

* Algunhas Persoas con Autismo severo poden ser bastante felices, men-
tres que Persoas cunha forma leve de Autismo poden sufrir bastante,
porque son dolorosamente conscientes de ser diferentes!

« CON TODO O MAIOR HANDICAP E QUE O AUTISMO E INVISI-
BLE DESDE FORA.
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O DEREITO AO TRABALLO DAS PERSOAS CON AUTISMO!

Cipriano Luis Jiménez Casas”

Psiquiatra e Psicanalista

Se hai 15 ou 20 anos, nos fixésemos a pregunta ;Unha Persoa con
Autismo € capaz de realizar un traballo?, probablemente a resposta
seria que non, que unha Persoa con Autismo ou con Trastornos do
Espectro Autista, tal como actualmente se denomina esta sindrome,
seria incapaz de ter un traballo, unha ocupacion.

/;Onde radicaba o problema? Evidentemente nas nosas propias
incapacidades ao non saber, que ds Persoas con Autismo, como a nos
mesmos nos sucede, hai que ofrecerlles, facilitarlles, toda unha serie de
propostas e ver cales son as que eles elixen e mellor se adaptan ds siias
preferencias, aos seus gustos e posibilidades. O mesmo que nos sucede

RESUMO

L_1 a nds, cando ainda existe a posibilidade de poder elixir un traballo.

Introducion

Cando nos preguntan por que nos dedicamos ao problema do Autismo,
respondemos que € Util e apaixonante sentirse atraido polas diferenzas. Ser,
como di Theo Peeters, un “aventureiro mental” e “ter o valor de traballar sé

1. Traballo presentado no Congreso ASPANAES 25 aniversario, celebrado os dias 4, 5 ¢ 6 de novem-
bro de 2005 no Auditorio de Galicia en Santiago de Compostela e correspondente 4 Mesa: Perso-
as Adultas con Autismo: Alternativas de Actividade Laboral.

* Licenciado en Medicina e Cirurxia con grao pola Universidade de Santiago de Compostela. Espe-
cialista en Psiquiatria polas Universidades de Madrid, Lausanne e Xenebra. Didacta da Asociacion
Espaiiola de Psicoterapia Psicanalitica (AEPP). Presidente da Federacién Autismo Galicia. Direc-
tor da revista Maremagnum. Director do Proxecto CAMI III (Interreg IIIA de Cooperacion Trans-
fronteiriza Galicia-Norte de Portugal). Membro do Comité Técnico da Confederacion Autismo
Espaiia. Director Xeral da Fundacién Menela. Escritor, conferenciante e poiiente en Congresos e
Seminarios Nacionais e Internacionais.
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no deserto”. A formacion neste campo nunca se acaba e como tamén apunta
T. Peeters, “o profesional que desexe estar no seu pedestal non € necesario no
campo do Autismo”.

O dereito ao traballo das Persoas con Autismo ten que ser un dereito fun-
damental. O traballo a realizar ten que ser: significativo e variado e que tefia
sempre en conta as sdas dificultades persoais. O traballo proposto non debe
ser imposto de forma brusca e inoportuna. O traballo convén que sexa colec-
tivo, serio, de calidade, rigoroso e que faga o percorrido de: Facer con a
facer coa mirada de... Hai que propoiier e non impoiier... Hai que dar...e
deixar coller. O traballo é unha Lei para todos. Non se pode concibir a ver-
dadeira integracion se non € a través do traballo.

As Persoas con Autismo, co noso acompafiamento e axuda, tefien que
descubrir os seus desexos, evitando asi o medo ao traballo (4 aventura labo-
ral), que en non poucos casos provoca.

A orixe etimoldxica da palabra “traballo”, non é certamente, esperanza-
dora. Remitenos a termos como: dolor, sufrimento, tortura.

JPor que un traballo?

As preguntas que sempre nos facemos son: ;Por que un traballo? ;Que
tipo de traballo? ;E como propoiier o traballo?

Sen a accién transformadora do traballo o ser humano e a sociedade tal
como a cofiecemos serfan inconcibibles. Un traballo sen perigos, definindo
moi ben os limites e as prohibicidns. Un traballo estruturado e planificado, en
lugares apropiados. Un traballo que respecte o principio de verdade e reali-
dade. As Persoas con Autismo son especialmente sensibles 4 mentira, ao des-
prezo e 4 hipocrisia das nosas actitudes.

Polo tanto o traballo ha de ser verdadeiro, real, personalizado, significa-
tivo, controlado, estruturado e acompafiado-?.

Aparentemente, o traballo que realiza unha Persoa con Autismo e o seu
monitor de acompanamento poderia evidentemente realizalo este dltimo sé.
Pero estamos a crear emprego, o da Persoa con Autismo e o do seu monitor,
ainda que pareza dunha forma ficticia. Non obstante, a distincién entre
emprego ficticio e real non sempre estd clara, por que hai que ter en conta fac-
tores cualitativos, e non s6 o volume bruto de producién.

1. O traballo como di Armand Lemal: “... Atrapa e libera ao home e desbérdao, incluso no sentido do
que produce e do que contribtie, mais alé do individuo...non € un fin en si mesmo senén mdis ben
o contrario, un medio de integracion social de progreso e de fatiga individual...”

2. O traballo tal como xa dicfa Freud en 1929/1930, na sda obra: O malestar na cultura... “Despois
de que o home... descubrise que estaba na stia man... mellorar a sta sorte sobre a terra mediante o
TRABALLO, non puido serlle indiferente que outro traballase con el...asi o outro adquiriu o valor
do colaborador, con quen era util vivir en comun...”
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Un deses factores cualitativos € precisamente a distribucién do emprego,
que na fase histdérico-econdmica na que nos atopamos, post-industrial e glo-
balizada, tefien que desenvolver e implantar criterios e valores diferentes aos
da pura produtividade, como poden ser: o respecto ao medio ambiente, a cali-
dade de vida, o valor da producién artesanal ou a agricultura biol6xica, entre
outros. Isto significa unha recuperacién, ainda que parcial, importante, dos
modos de traballo tradicionais, moitas veces enriquecidos con coflecementos
cientificos que a sociedade tradicional non tifia.

Os que traballamos con Persoas con Discapacidade (particularmente Per-
soas con Autismo), temos que estar atentos e intervir neste proceso de globa-
lizacién e post-industrial, desefiando e participando na transformacién (que
en boa medida pode ser recuperacion) do sistema de producién, de modo que
o traballo dunha Persoa con Autismo chegue a ser nun futuro necesario e
imprescindible, achegando ese valor engadido de incidir nun mellor nivel de
satde e polo tanto nunha mellor autonomia e calidade de vida®-+ .

Traballo e Persoas con Autismo: un Debate necesario

Na década dos 80/90, en cada Congreso sobre a problemética das Perso-
as con Autismo, o discurso estaba centrado fundamentalmente nas teorias que
nos ofrecesen unha maior comprensibilidade en relacién a esta Sindrome, o
Autismo, por outra parte tan enigmadtica, tal como lle chamou a autora brita-
nica U.Frith. A Teoria da Mente, a Funcién Executiva e posteriormente a da
Coherencia Central, féronse revisando e contrariamente ao que se podia pen-
sar cada unha delas tifia a sia parte de razén. Con todo, o enigma ainda segue
e poderiamos dicir que o Autismo constittie un reto, un problema de continuo
debate, sobre o cal ainda existen moitas lagoas e incégnitas.

Pero a vida segue e os/as nenos/as que asistian ds Escolas de Educacion
Especial, irremediablemente, fanse facendo maiores. Habia, polo tanto, que
habilitar Centros para Persoas Adultas con Autismo. En Espafia, non habia
moitas experiencias ds que poder imitar, e non digamos en Galiza. CASTRO
NAVAS foi o primeiro Centro na Galiza e un dos primeiros en Espafia, que
puxo en préctica un proxecto como lugar de traballo. Posteriormente, seria
imitado por outros Centros que estaban a punto de pofierse en marcha.

3. “Ningunha outra técnica de conducién da vida liga ao individuo tan firmemente 4 realidade, como
a insistencia no TRABALLO...o TRABALLO € pouco apreciado como via de cara 4 felicidade
polos seres humanos...desta natural aversion dos homes a0 TRABALLO, derivan os mdis dificiles
problemas sociais...” (Freud, 1927, O Porvir dunha ilusion).

4. Estas ideas, esta especie de filosoffa (teorfa), sobre o traballo, sobre O Dereito ao Traballo das Per-
soas con Autismo, non € un invento, non € ningunha orixinalidade. A orixinalidade —tal como dicia
Freud- € infrecuente, case que todo, ou € repeticion ou esquecemento.

5. “Toda cultura descansa na compulsion a0 TRABALLO e na renuncia do pulsional e por iso inevitable-
mente, provoca oposicién nos afectados por tales requirimentos...”. (Freud, 1927, O Porvir dunha ilusion).
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Lembro o que me dicia Ricardo Touceda, ex-presidente de ASPANAES
al6 polos anos 1995/96:

—Por que non me mandas algin monitor que saiba algo de agricultura?

—Pois, afortunadamente, dicialle eu (xa remataramos o primeiro Proxec-
to HORIZON 1993-95), temos un monitor de FP agropecuaria, que formamos
en Autismo, fundamentalmente desde o punto de vista prictico, convivindo
COS NOSOS rapaces e rapazas, e cun curso tedrico sobre as Persoas con Disca-
pacidade, especialmente Persoas con Autismo.

—Este monitor podia asi, adecuadamente, pofiervos en funcionamento un
invernadoiro. Asf foi, e hai que dicilo, como todos fomos aprendendo os uns
dos outros.

O programa europeo HORIZON, aprobado en 1991, tifia por obxectivo
financiar proxectos transnacionais que promovesen a integracion social e pro-
fesional das Persoas con Discapacidade. Consistia nunha Iniciativa de
Emprego e Desenvolvemento de Recursos Humanos, que en Galiza, a través
dos proxectos CASTRO NAVAS (1995/1997) e AUTISMO GALIZA
(1998/1999), aplicamos a: formar monitores laborais de acompafamento e
formacion de Persoas con Autismo, nos sectores agropecuario € Servizos
(lavanderia) no HORIZON 11, e hostaleria e satide integral (fisioterapia) no
HORIZON III.

Nestes dous proxectos participaron paises como: Francia, Bélxica, Por-
tugal, Irlanda, Espafia (Madrid - Novo Horizonte), posteriormente, no segun-
do proxecto integraronse: Italia, Grecia e Espafia (Autismo Burgos e La
Garriga - Barcelona), quedando féra Irlanda. Unha vez pasado xa certo tem-
po, ou polo menos un tempo suficiente, a experiencia foi altamente positiva.

Unha pregunta andaba sempre dando voltas: ;Por que se traballa?, a
maiorfa das persoas contestan que “‘para gafar a vida”, outros engaden “para
sentirme Util” e “porque non soportaria quedarme sé na casa” ou tamén “por
vocacién”. A marxe da necesidade de percibir un salario, a actividade laboral
tamén implica un recofiecemento social (ser 1til), a necesidade de pertencer a
un grupo (non estar sé), e a necesidade de realizarse (a vocacion).

Na maioria dos paises occidentais, as Persoas con Discapacidade reciben
unha pensién, que en principio terfa que cubrirlles as sias necesidades eco-
némicas. Non precisarfan traballar, a pesar de que esa axuda, claro estd, non
as sitda no grupo das persoas moi ricas. Ainda asi, ao igual ca as persoas
enfermas ou desempregadas, pertencerian 4 categoria das persoas asistidas
pola sociedade. A condicién de Persoa con Discapacidade engadese a condi-
cién de debilidade.

Un dos obxectivos que se planearon nos proxectos HORIZON, non foi
soamente conseguir un salario en lugar de axudas para as Persoas con Autis-
mo, senén que pretendiamos implicalas nunha actividade que puidese cubrir-
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lles esas necesidades, anteriormente nomeadas, de recofiecemento social, per-
tenza e realizacién, o mesmo que acontece na maioria dos seres humanos.

Os nosos referentes foron os Centros de La Bourgette e o Gran Real de
Aix-en-Provence (Francia). Posteriormente Mas Casadevall (Girona) e Cas-
tro Navds (Galiza), debatemos ideas, mantivemos correspondencia € mesmo
saberes e dificultades, que a dia de hoxe ainda contindan.

Traballo, Emprego e Calidade de Vida

Freud, dicia e dicia ben: “ Hai tres profesions imposibles: a cura, a educa-
cién e o goberno dos pobos. Unha maneira dicia el, de introducir a dibida na
pedagoxia e a subversién na orde médica. A orde normativa enfrontase 4 verda-
de do desexo. Este asunto € o da andlise, pero tamén a creacidn e a invencién
son as Unicas que poden dar vida ao corpo aténito da pedagoxia e da medicina”.

A esta reflexion de Freud, eu engadiria que tamén o traballo resulta impo-
sible. Por iso estamos no momento de aclarar, ser honestos, e explicar con
humildade, cal é a nosa realidade e como teriamos que desenvolver novas ide-
as con rigor e tranquilidade de cara a un futuro que se nos antolla complexo.

A pregunta do millén: ;Cales deberian ser as axudas concretas que unha
Persoa con Autismo precisa ter dentro dun medio social, tamén determinado?
A préctica, a experiencia, pode corrixir e corrixe posicions tedricas cuxo
caricter dista moito de ser inmutable e que s6 valen como ferramentas para a
busca de mellores obxectivos.

Malia que cada vez a “‘educacidn especial” cos/coas Nenos/as con Autis-
mo funciona mellor e utilizanse métodos e ferramentas mdis apropiados,
temos que pensar que hai que seguir progresando na idade adulta. Os pais,
mdis dunha vez, tenden a crer que xa fixeron todas as apostas, ainda que os
sentimentos de culpabilidade non quedasen superados.

Os pais séntense incapaces de dar respostas ds necesidades dun adulto
fisicamente san e vigoroso. A situacién familiar pode resultar dramdtica se os
servizos de atencion ao adulto non resolven programas de formacién de cara
a un traballo profesional, ou que non se ofrezan posibilidades de empregos
adaptados e con apoio. As Persoas Adultas con Autismo, inactivas e aburri-
das, crean non poucos problemas de comportamento, polo que a maioria das
veces recorrese a solucions extremas ou a prescricions farmacoléxicas, como
Unicas estratexias que conseguen contemplar para controlar a situacion.
Acontece, moitas veces, que as familias ante o sufrimento do seu fillo/a pre-
firen coidalo na casa. Non obstante, esta solucién pode crear un auténtico des-
acougo e obsesion por querer sobrevivirlle, para deste xeito non ter que aban-
donalo na soidade e na marxinacién.

A angustia da familia, fronte a ese futuro incerto, poderia aliviarse coa
programacion e colaboracién entre servizos, institucions, familias e a partici-
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pacion das persoas implicadas. A creacién, polo tanto, de Centros de Traba-
llo, chamémoslle Ocupacionais, Protexidos ou de Dia con Actividades Ocu-
pacionais faise mdis ca necesaria.

A terminoloxia existente en relacion ao tema Persoas con Autismo e Cen-
tros de traballo antdllasenos multiple, variada, complexa, por non dicir, ds
veces, confusa, cando non prepotente. Todos nds utilizamos termos que co
tempo tivemos que ir corrixindo, abandonando ou adaptando en funcién da
propia realidade, que ¢ en definitiva a que nos vai marcando o camifio a seguir.

Noutras ocasions vémonos obrigados a cualificar os nosos Centros non
coa cualificacién que desexariamos, sen6n en funcién das partidas econémi-
cas que recibimos da propia Administracién. Un Centro, por exemplo, Ocu-
pacional recibe unha asignacién determinada, que resulta menor que se o cua-
lificamos de Centro de Dia. Un Centro Ocupacional restiltalle a moitas insti-
tuciéns mdis idéneo e menos perigoso ca un Centro Especial de Emprego, que
comporta moitos mdis riscos. Seguramente, como ten acontecido ao longo da
historia, estamos a empregar un discurso senén ambiguo, polo menos, con-
traditorio. O que gafiamos por un lado en orzamentos, perdémolo en credibi-
lidade.

Ocupacion - Traballo - Emprego

En relacién ao gran debate, que concirne ao traballo para Persoas con
Autismo, se repasdsemos os termos que nds mesmos, 0s que aqui nos atopa-
mos, temos empregado ao longo destes dltimos anos, atoparidmonos nunha
auténtica “confusion”, asi temos: TRABALLO - OCUPACION - EMPREGO
CON APOIO - EMPREGO PROTEXIDO - EMPREGO COMPETITIVO -
Integracién Laboral - Centro Formativo Ocupacional - Centros de Activida-
des Pre-Vocacionais - Traballo con Apoio - Programas de Dia como marco ao
Acceso a0 Mundo Laboral - Talleres Protexidos... Seguramente esquecin
outros termos, que algin de vostedes lembrard mellor ca min.

A Autism Society of América advirtenos que, actualmente, nos Estados
Unidos non hai ningdn mandato que determine e dispofia de programas ou
servizos para Persoas Adultas con Autismo. Isto significa que cada estado
ofrece diferentes tipos de programas, polo que as familias tefien que dirixirse
ds axencias estatais, que lles permitan obter a mellor informacién, que poida
axustarse 4s condicions do seu fillo/a.

No que se refire ao EMPREGO, os americanos diferencian tres tipos de
categorias:

Emprego Protexido: soamente orientado para traballadores con Discapaci-
dade. Estes talleres estdn supervisados por unha persoa da axencia que
recibiu o contrato de traballo ou pola que manexa dito taller. Son talleres
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RICARD TERRE (1999)
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que ofrecen oportunidades de adestramento en capacidades especificas
para un traballo dentro dun ambiente moi estruturado. Dentro do Empre-
go Protexido existen Centros de Actividade Pre-Vocacional, de cara 4
integracion nun Taller Protexido. As criticas a este tipo de Talleres radi-
can en que os soldos son méis baixos e dependen moito das axencias, as{
como dos fondos externos.

Emprego con Apoio: resulta da necesidade que unha Persoa con Autismo
precisa para conseguir un emprego. Unha persoa denominada adestrador
(coach) outérgalle unha das formas mdis comuns de apoio, proporcio-
nandolle axuda directa no cumprimento das tarefas asignadas no lugar de
traballo. O adestrador de traballo pode diminuir a sta asistencia no caso
de que a Persoa con Autismo mellore nas sdas capacidades e cofiece-
mento xeral do ambiente laboral.

Emprego competitivo: se unha persoa estd empregada e non precisa apoio,
a situacién poderia denominarse “emprego competitivo”. O emprego
competitivo estd referido a unha situacién na cal o traballador gafia un
soldo comparable ao dos seus colegas de traballo sen Discapacidade.

Na Guia de EMPREGO CON APOIO para Persoas con AUTISMO,
publicada hai un par de anos por AUTISMO ESPANA, e na que tivemos oca-
sién de participar conxuntamente con outros compaiieiros/as de Centros, que
dan asistencia ds Persoas con Autismo, en Espafia, definiamos o Emprego con
Apoio:

“..como o emprego integrado na comunidade dentro de
empresas normalizadas, para Persoas con Discapacidade ou en ris-
co de exclusion social, que tradicionalmente non tiveron a posibili-
dade de acceso ao mercado laboral, mediante a provision dos
apoios necesarios dentro e fora do lugar de traballo, ao longo da
sda vida laboral, e en condiciéns de emprego o mais similares posi-
bles en traballo e soldo as doutro traballador sen Discapacidade
nun posto equiparable dentro da mesma empresa...”

O Emprego con Apoio vai dirixido a favorecer a integracién laboral das
Persoas con Discapacidade no medio ordinario de traballo. Esta perspectiva
apdiase no que € o titulo desta comunicacion: O Dereito ao Traballo das Per-
soas con Autismo como elemento clave da inclusién das persoas nun contor-
no comunitario do que son elementos activos. O Emprego con Apoio dife-
renciarfase asi das outras modalidades tradicionais de insercién laboral para
Persoas con Discapacidade, tales como os Centros Especiais de Emprego ou
os Talleres Ocupacionais.

O Emprego con Apoio permitiria, deste xeito, un traballo competitivo en
condicidns laborais normalizadas, formacién e aprendizaxe de tarefas in situ,
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rexeitamento cero, apoios naturais, adaptacién dos postos de traballo e vin-
culacién da empresa coas entidades promotoras. Este sistema xeraria calida-
de de vida, oportunidade de promocién persoal, autodeterminacién e integra-
cién social.

Desta forma, o Emprego con Apoio non se refire aos traballos realizados
en contornos protexidos, non coloca ds persoas mdis capaces, non supon a
colocacién das Persoas con Discapacidade nun posto de traballo acompafiado
sempre do preparador laboral, non entrafia o abandono das responsabilidades
das instituciéns ds que pertencen as Persoas con Discapacidade, non se refire
4 formacién pre-profesional e non € unha modalidade de cursos de formacién
ou de précticas laborais.

Obviamente, no caso das Persoas con Autismo, o proceso de insercién
require unha planificacién e orientacién individualizada previa, que contem-
ple todos os elementos necesarios para asegurar a0 maximo o éxito. Un pro-
ceso previo de orientacidon vocacional faise necesario a través da busca de
emprego, valoracion dos candidatos, andlises e valoracién do posto de traba-
llo, adestramento e adaptacion, e seguimento e valoracion.

Evidentemente, como nos comenta Georges Soleilhet, que as Persoas
con Autismo comprendan o importante que ¢ gafiar a vida contando cos seus
esforzos e coas suas capacidades. Hai que axudarlles a que se enfronten aos
seus medos, 4 inhibicidn das sdas capacidades e da sda intelixencia. Hai que
conseguir que as Persoas con Autismo, unha vez arranxadas as estruturas e
animando aos equipos, estean a carén dos demais, a0 noso carén.

As respostas de traballo deben aceptar os cambios e propoiier multiples
actividades, algunhas das cales desaparecen co tempo, deixdndolle sitio a
outras novas mdis acordes coa evolucién do mercado e cos progresos das Per-
soas con Autismo.

Outra das cuestiéns que nos preocupa en todo o concernente ao traballo
para as Persoas con Autismo € o da sda eleccion. En principio, o traballo debe
ser elixido considerando aquelas dreas madis sdlidas da persoa. Tomando
como referencia un traballo de Temple Grandin hai que ter en conta que tan-
to os individuos de alto nivel como de baixo funcionamento tefien unha
memoria operativa (memoria a curto prazo) moi pobre, en contraposicion a
unha, case que sempre, boa memoria a longo prazo, incluso mellor ca a das
persoas normais. Son considerados malos traballos, para Persoas con Autis-
mo de alto funcionamento, tarefas ,polo tanto, que esixen moita memoria ope-
rativa, tales como: comerciante, recepcionista ou telefonista, taquigrafos,
cobrador, croupier, axente de transportes, cocifieiro de restaurante,... Para
pensadores visuais, como se define a propia Temple Grandin, que tefian difi-
cultades para facer abstracciéns matematicas, como a dlxebra, estes serian os
mellores traballos: programador de ordenadores, arte comercial, fotografia,
deseno de equipamentos, mecdnico de automdbiles, reparacion de ordenado-
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res, reparacion de electrodomésticos, artesania, desefiador de paxinas web,
traballos de mantemento (fabricas, edificios,...),...

Hai tarefas boas para pensadores non-visuais, que sexan bos en matema-
ticas, musica ou actividades concretas como: contabilidade, bibliotecoloxia,
enxefieria, periodista, afinador de pianos...

Como traballos para Persoas con Autismo non-verbais ou con poucas
habilidades verbais proporianse: fotocopista, tarefas de limpeza, almacéns,
coidado de plantas, xardineria, reabastecemento de estantes, ordenar libros,...

Conclusion a modo de reflexion

Por multiples razons, que tefien que ver, obviamente, coa experiencia
(idade), acertos e erros, con esta comunicacion aqui en Galiza e celebrando o
25 Aniversario dos nosos colegas de ASPANAES, quixera expresar o que
sempre dicimos e comentamos nos corredores e pequenos comités, e case
nunca de forma publica e nun foro como pode ser este.

Primeira: estou convencido de que calquera Persoa con Discapacidade e por
suposto as Persoas con Autismo poden e deben traballar, sempre e can-
do se arbitren os medios que, obviamente, se precisan (idoneidade do tra-
ballo, formacion previa, acompafiamento ou apoio, ...)

Segunda: as persoas de atencion directa (monitores) que traballen coas Per-
soas con Autismo deben reunir a condicién “sine qua non” de ser traba-
lladores e controlar fundamentalmente de forma profesional o traballo
que estean a realizar: agropecuario, servizos, hostaleria, cerdmica, xardi-
nerfa, lavanderia, carpinteria,...

Supdn un grave erro colocar ao fronte dun taller a unha persoa con psi-
coloxia, pedagoxia ou medicina...

Terceira: a formacién profesional dos monitores debe completarse cunha for-
macién en Discapacidades e Autismo. Se fose posible, esta formacién
deberia realizarse nos propios Centros que dan atencion ds Persoas Adul-
tas con Autismo.

Cuarta: un monitor-traballador pode ter problemas ao longo da sda vida pro-
fesional, pero o que nunca deixara de facer é dimitir da sda condicidn,
que o define como “traballador”.

Quinta: o traballo, no noso campo, non debe ser un fin en si mesmo. O tra-
ballo, ademais da suta funcién de rendibilidade, estd ligado 4 satide. As
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Persoas con Autismo que acceden ao mundo do traballo conseguen ao
longo da sua existencia unha mellor calidade de vida.

Sexta: as familias das Persoas con Autismo non sempre cren nas capacidades
dos seus fillos/as. Non son poucas as familias que aos Centros de Adul-
tos seguen a chamarlle Colexio. Outras actividades, que tefien que ver co
ocio, pensan que son mdis importantes. E necesario e imprescindible que
as familias, conxuntamente cos profesionais dos Centros e a persoa inte-
resada, crean no traballo como a uUnica via de acadar a verdadeira inte-
gracion.

Sétima: a Administracién Publica debe dar prioridade ao emprego das Per-
soas con Autismo. Unha campafia continua e tenaz debe facilitar todo
tipo de traballos, os mdis idéneos para este colectivo.

Oitava: ¢ necesaria a utopia, sobre todo, no concernente ao traballo para Per-
soas con Autismo. N@s cremos nela, pero tamén sabemos que ¢é a reali-
dade, do dia a dfa, a que nos pon a cada un no seu sitio. As veces damos
mensaxes, que van mdis no lucimento que en ofrecer a realidade da situa-
cién. Conseguir un emprego competitivo para moitos dos nosos usua-
rios/as € unha tarefa certamente moi dificil.

Novena: as Persoas con Autismo e con gran Dependencia, con toda seguri-
dade, poden probablemente facer tarefas de traballo, que temos que
investigar cales poden ser as méis idoneas.

Décima: hai que desterrar o fantasma de que as Persoas Vellas e as Persoas
con Discapacidade estean apartadas do mundo laboral. Non existe cousa
madis estimulante que ver a unha persoa maior ou con Discapacidade que
¢é capaz de estar ocupada, de facer cousas para ela e para os demais.
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A MOTIVACION LABORAL DESDE A ORGANIZACION!

Estrela Vazquez Allegue”

Psicéloga e Psicoterapeuta

Cando traballamos ao servizo das persoas non debemos esquecer
nunca que a mellor ferramenta de traballo son os profesionais que dia a
dia traballan en atencion directa. Profesionais, por outra banda, que non
sempre son tidos en conta, escoitados... Desde a organizacion debemos
facer un esforzo por mellorar aquilo que nos compete e que repercute
negativamente na motivacion laboral das persoas coas que traballamos.
Tres son os aspectos a mellorar: a comunicacion, o ambiente laboral e a

RESUMO

estruturacion, que contempla planificacion de tarefas e tempos.

Introducion

A motivacién persoal € un conxunto de procesos implicados na activa-
cidn, direccién e persistencia da conduta (Beltran 1993 a, Bo 1995, Mc Cle-
Iland 1989 etc...). Motivacién € aquilo que move a nosa conduta de xeito
intencionado e que nos permite provocar cambios na nosa vida. Se isto o tras-
ladamos ao contexto laboral parece que as actitudes, as percepcions, os inte-
reses e as expectativas que tefia o traballador de si mesmo, do seu traballo e

1. Relatorio presentado no Congreso ASPANAES, celebrado en Santiago de Compostela, os dias 4, 5
e 6 de novembro de 2005.

* A autora € Licencida en Psicoloxia pola Universidade de Santiago de Compostela. Especialista en
Psicopatoloxia e Psicoterapéutica. Directora do Centro de Dia e Residencial Castro Navas-Funda-
cion Menela. Responsable do Servizo de Diagndstico Multidisciplinar da Fundacién Menela.
Docente do Proxecto CAMI de Cooperacién Transfronteriza Galicia-Norte de Portugal INTERREG
IITA. Membro do Consello de Redaccién da revista Maremagnum. Membro da Asociacion Espa-
fiola de Terapia Familiar e da Asociacién Galega de Terapia Familiar. Titora externa de Practicum
na especialidade de Psicoloxia Clinica para as Universidades de Santiago de Compostela, Sala-
manca ¢ UNED. Autora do traballo: jE agora que? Outra vez a sindrome d@ queimad@: Mare-
magnum (pp. 181-188, n° 5, 2000-2001).
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do que poida conseguir, constitiien factores importantes que guian e dirixen a
conduta no traballo. A motivacién laboral implicaria consecuencias psicol6-
xicas positivas como son: a autorrealizacion, mellora da autoestima e sentir-
nos ttiles. Con todo cando falamos da motivacién no traballo non debemos
ter en conta como Unicas estas variables de carécter persoal e interno; debe-
mos contemplar tamén aquelas que proceden do contexto laboral (externas) e
aquelas consideradas transcendentes (realidades non propias, resultado do
traballo da persoa), Nuria Chinchilla, 1996.

Cadro 1

VARIABLES PERSOAIS, DE CONTEXTO E TRANSCENDENTES
QUE INFLUEN NA MOTIVACION LABORAL

‘ V. CONTEXTUAIS ‘ dj V. PERSOAIS

SITUACIONLLABORAL TRABALLADOR
MEDIO ORGANI TAREFA AMBITO AFECTIVO AMBITO COGNITIVO
FISICO ZACION MOTIVACIONAL (PODER)
‘ RECURSOS ‘ (QUERER) l
COMPANEIROSK——> USUARIOS PERCEPCIONS DESTREZAS/HABILIDADES
EXPECTATIVAS l
CRENZAS 5
“XEFE” /SUPERVISOR INTERESES CONECEMENTOS

<::$ FORMiCION
{}

| MOTIVOS TRANSCENDENTES

/

{}
ey ey
|

N\

- CALIDADE VIDA TRABALLADOR - MELLORA USUARIOS
- TEMPO FAMILIA - BO FUNCIONAMIENTO CENTRO
- MELLORA FAMILIAR - MELLORA RELACION USUARIO/FAMILIA

Como podemos observar, neste cadro 1, gran parte da actividade laboral
estarfa motivada dalgin xeito.

A motivacion laboral tratase, enton, dunha conduta dirixida a obxectivos,
autorregulada, controlada a nivel automdtico e/ou cognitivo, persistente durante un
periodo de tempo e “activada” por un conxunto de necesidades, emocions, valo-
res, metas e expectativas (Marisa Salanova, P. M. Montagas, J.M?* Peir6, 1996).
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Orientacion motivacional

Tradicionalmente asumiase que as persoas adoptaban duas orientacions
motivacionais cara ao traballo: unha orientacién intrinseca e unha extrinseca.
Con todo, cando traballamos con persoas, a orientacion transcendente cobra
unha gran importancia, pois convértese nun dos eixes principais 4 hora tanto
de motivar coma de desmotivar (obxectivos pequenos non sempre cumpridos,

obxectivos a longo prazo, implicacion emocional...). (Cadro 2).

Se partimos da base de que o noso traballo é dos considerados vocacio-
nais, entén a atraccién que exercerd o traballo sobre o empregado serd mais
s6lida se os motivos do mesmo tenden a ser més intrinsecos e transcendentes

ca extrinsecos (Nuria Chinchilla, 1996).

Cadro 2
MOTIVACION MOTIVACION MOTIVACION
EXTRINSECA INTRINSECA TRANSCENDENTE
ACTIVASE ACTIVASE ACTIVASE
NECESIDADES NECESIDADES RESULTADO DO
VALORES VALORES NOSO TRABALLO
METAS METAS NOUTRAS
COGNICIONS COGNICIONS PERSOAS
NON PROPIOS DA DERIVADOS
PROPIOS DA ACTIVIDADE DA
ACTIVIDADE QUE QUE SE ACTIVIDADE
SE REALIZA REALIZA QUE SE
REALIZA

@

|

RE_CONECEMENTO APRENDIZAXE
DINEIRO
RECOMPENSAS CONTROL POSTO
SEGURIDADE EN SI MESMO
ACTIVIDADE LABORAL: ACTIVIDADE LABORAL:
MEDIO PARA OBTER FIN EN SI MESMO
UN FIN

|

MELLORA USUARIOS/FAMILIAS
DESENVOLVEMENTO HABILIDADES BO FUNCIONAMENTO

CENTRO

MELLORA FAMILIAR

TRABALLADOR

|

ACTIVIDADE LABORAL:

MEDIO PARA OBTER

UN FIN/QUE OUTROS

MELLOREN
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Teorias sobre a orientacion motivacional

Existe un gran nimero de teorias sobre a motivacion laboral. Centran-
donos na clasificacién tradicional, distinguiremos entre teorias centradas no
contido e teorias centradas no proceso (clasificacion de Campbell, Dumnette,
Lawler e Weick, 1970).

Teorias centradas no contido

Tratan de identificar construtores que motivan a actividade (necesida-
des). Estariamos motivados cando nos faltase “algo” ou estivésemos insatis-
feitos con algtin estado fisico ou psicoloxico. Como representativa estaria a
Teoria das necesidades de Maslow (1943/1954). A idea bésica era que para
interesarse en satisfacer necesidades de orde superior, é necesario ter cuber-
tas as de orde inferior. Distinguiu 5 tipos de necesidades que estdn ordenadas
xerarquicamente en funcién da sia importancia.

N. AUTORREALIZACION N. NIVEL SUPERIOR

N. AUTOESTIMA

N. SOCIAIS

N. NIVEL INFERIOR

N. SEGURIDAD]

N. FISIOLOXICAS

XERARQUIA DE NECESIDADES DE MASLOW

Maslow proponnos que, un traballador estd motivado se ten satisfeitas as
stas necesidades bdsicas. Se as van cubrindo, o profesional necesitard outro
tipo de motivadores. A empresa ha de cambiar de sistema ou organizacién
para favorecer a satisfaccion das necesidades superiores de autorrealizacién.

Teorias centradas no proceso

Fixan a sda atencién nos procesos que fan posible a direccién e persisten-
cia da conduta laboral. Cobran relevancia as expectativas, os valores, as inten-
cidns ou as atribucidns sobre si mesmo ou sobre os outros. A “Teoria das expec-
tativas e valencias” (Vroom, 1964; Graen, 1969; Meter e Lawer, 1969/1963), a
“Teoria do establecemento de metas” de Locke e colaboradores e a “Teoria da
equidade” (Adams, 1965) son as mdis representativas.
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Motivadores da conduta laboral

A empresa (centro) seria responsable de dous grandes conxuntos de
aspectos do traballo que funcionarian como motivadores da conduta laboral:

EMPRESA

CONDUTA LABORAL

ll

MOTIVADORES

N

CONTORNA LABORAL CONTIDO DO TRABALLO
(ambiente / natureza (relacionado directamente
material e social) coa actividade)

U U

CARACTER EXTRINSECO CARACTER INTRINSECO

Motivadores da contorna laboral

Maslach afirma que as melloras no ambiente de traballo tefien efectos
motivadores mdis intensos e que son mdis duradeiros no tempo. Motivadores
do ambiente laboral serian: 1) O difieiro; 2) A estabilidade: d4 tranquilidade,
sensacion de ser competente e permite ao profesional planificar a sia vida
fora do traballo; 3) Mellora das condicions de traballo: dispoiiibilidade de
recursos materiais e espazos adaptados e diferenciados; 4) Mellora da ratio;
5) Criterios claros para definir os grupos de traballo cos usuarios; 6) Horarios
de traballo: establecemento de quendas e calendario con antelacién; 6) Flexi-
bilidade: favorece os cambios; 7) Mellora da comunicacion: reunions diarias
breves, concisas onde se transmite informacion concreta, de xeito escrito e
verbal; semanais onde se suscitan cambios, propostas, dubidas,...

* A rotacién de grupos: establecer periodos nin moi longos nin moi curtos (3
semanas tarde/ 1 semana noite/ 5 semanas cambio de grupo) co fin de poder
cumprir programas, seguir unha metodoloxia, cofiecer ben a todos os usua-
rios... A rotacién permitenos:

— Que todos os profesionais cofiezan e saiban traballar con todos os usua-
rios.
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RICARD TERRE (1999)
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— Todos os traballadores son responsables de todos os usuarios.
— Reducimos a sobre implicacién emocional.

— Favorecemos a aceptacion de cambios nos nosos usuarios (diferentes
persoas, diferentes estilos pero mesma metodoloxia, mesmos obxecti-
vos) ao mesmo tempo que mellora a flexibilidade e a xeneralizacién
das sdas condutas.

194 LR T

— Non existe: “é o meu rapaz”, “non é o meu grupo’.

— Fuxir da rutina.

* A participacion e a delegacion. Os traballadores, que participan no desefio
ou nas modificaciéns, melloran a sda autoestima e competencia. O persoal
de atencion directa € o que mellor cofiece o seu traballo, os usuarios, 0s pro-
blemas que adoitan aparecer... e, polo tanto quen pode propofier melloras
mdis eficaces.

* Oportunidades de cambio, ascenso ou promocién. Un dos factores que
menos motiva é: “e isto é para toda a vida”.

Os cambios xeran novas expectativas, propdfiennos novos retos e obrigan-
nos a “pofernos ao dia”, o que implica un constante estado de activacion.
Os cambios, ascensos ou promocions supofien un recofiecemento de aptitu-
des, de esforzos... e, nalgunhas ocasiéns, poden ir acompaifiadas dun refor-
Z0 econémico.

* Ambiente social: desde a interaccion téfiense cubertas necesidades de afi-
liacién e contacto social. Recofiecemento, sentirnos seguros, acompafados,
compartir... Por iso nos pareceu importante que os profesionais traballasen
en parellas e en determinados momentos que chamamos comuns, en grupo.
Isto facilita que se un dos traballadores se atopa mal, ten un problema con
algiin usuario,... sempre vai ter un compaiieiro ao seu lado que lle vai axu-
dar a resolvelo no momento.

O grupo consolida algtins resultados motivacionais dos seus membros como

a cohesion, a participacion, a colaboracién e o establecemento de obxecti-
vos comuns.

* Supervision: € un proceso continuo de seguimento, andlise, control e reflexion,
que se realiza sobre a intervencién duns profesionais. Asi, a persoa que exerce
o papel de supervisor € o encargado formal de planificar, coordinar, organizar,
dirixir e establecer, comunicar e revisar o cumprimento de obxectivos.

Para que existise unha boa organizacién e un bo clima laboral o supervisor
ten sobre todo que resolver problemas e ofrecer solucidns, escoitar e dar
apoio emocional. (Apoio social, Pines, 1983).

* Fomento do apoio social: parte do benestar psicoléxico do traballador asé-
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ciase coa sda integracién laboral. Apoio social seria a informacién que per-
mite crer ao traballador que outros se preocupan por eles, son estimados e
valorados e forman parte dun grupo.

Caracteristicas da tarefa e contido do traballo

Como tarefa entendemos un conxunto de instrucions que especifican que
se debe facer (Hackman e Oldman, 1980). Como atributos que motivan a
tarefa temos: o noso interese, que a actividade nos guste e a variedade coma
regulador da rutina; a importancia: é a medida con que unha tarefa inflde na
vida doutras persoas (dentro ou féra do traballo) e a identificacion: facer un
traballo desde que se empeza ata que se acaba; a definicién e estruturacién
dos tempos e as tarefas, asi como o reparto e rotacion de todas as tarefas entre
0s grupos, son caracteristicas importantes.

Dentro da tarefa ou traballo intentamos introducir protocolos ou xeitos
de actuar ante as diferentes situacidns imprevistas que poidan aparecer (con-
dutas ameazantes, crises, enfermidade dun compaifieiro, problemas de mante-
mento...); fomento da autonomia (poder tomar decisions relacionadas coa sia
tarefa, o que leva implicito o sentimento e a asuncién de responsabilidade);
oportunidades de utilizar cofiecementos; axuste entre as caracteristicas da
tarefa e posto de traballo; feedback positivo ou grao en que a actividade labo-
ral requirida polo traballo proporciona ao profesional informacién clara e
directa sobre a eficacia da sia execucion (Hackman e Oldham, 1980).

Conclusion

Desde a organizacion dun centro de atencion ds Persoas con Discapaci-
dade e/ou dependentes poderiamos mellorar a motivacion laboral introducin-
do pequenos cambios que incluirian: melloras na divisién do traballo, mello-
ra do clima laboral, politica de prevencién e anticipacién en todos os aspec-
tos que rodean ao traballo e mais concretamente 4s tarefas, intentar que can-
do unha tarefa comprometa moita enerxia emocional sexa “compensada” por
outra tarefa menos comprometida, modificar o contacto cos usuarios, ser mais
flexibles, evitar a rutina, mellorar a comunicacion e o reforzo positivo.
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O COMPROMISO DE SER UN PROFESIONAL QUE TRABALLA
CON PERSOAS CON TRASTORNOS DO ESPECTRO AUTISTA!

Ana M* Martinez Diez”
Psicologa e Pedagoga

O traballo profesional coas Persoas con Trastornos do Espectro
Autista implica compromiso de persoa a persoa, preparacion constante,
esforzo e tenacidade. Ao que, noutras épocas, se dicia de todo vale, hoxe a
resposta é: formacion, cofiecementos, metodoloxia e experiencia. Moita
experiencia, que oS profesionais na siia actividade como terapeutas terien
que aplicar e adaptar d idiosincrasia da Persoa con Autismo. O traballo
en equipo, fundamental neste campo, non supon, para os profesionais, per-

RESUMO

|| der a siia independencia, enteireza e responsabilidade nas siias actuacions.

Introducion

Despois de 15 anos de traballo e formacién na Asociacion ASPANAES,
0 que comezou sendo a mifia primeira experiencia laboral converteuse no
meu orgullo profesional. Nunca me propuxera traballar en Educacién Espe-
cial, con todo debo recofiecer que o mundo do Autismo me atraeu, e ainda me
motiva e ilusiona. Considero que este entusiasmo é o que me axuda a inten-
tar cada dia desenvolver mellor a mifa tarefa.

1. Relatorio presentado no Congreso ASPANAES, celebrado en Santiago de Compostela os dias 4, 5
e 6 de novembro de 2005.

* Licenciada en Psicoloxia e Pedagoxia polas Universidades de Santiago de Compostela e Salamanca.
Psicdloga responsable do Centro Educativo ASPANAES de Castro Elvifia na Coruiia e Psic6loga do
Equipo Psicopedagéxico de ASPANAES. Foi coautora nos traballos publicados en Maremagnum:
Proxecto para o recofiecemento e validacion dos servizos de diagndstico e orientacion das asocia-
cions membros de Autismo Galicia (pp. 39-50, n° 7-2003) e Situacion e necesidades educativas dos
alumnos do Espectro Autista na Comunidade Autonoma de Galicia (pp. 59-73, n° 7-2003).

Membro do Consello de Redaccién da revista Maremagnum.
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O compromiso de ser un profesional que traballa con persoas con trastornos...

Sintome orgullosa do traballo que ano tras ano, Xxunto cos meus compaiieiros,
desenvolvo, xa que como sempre comentamos: este € un mundo que “engancha”.
(Por que? Polo propio Autismo e pola necesidade de dar respostas 4s diversas e com-
plexas necesidades que as Persoas con Autismo e as stas familias nos presentan.

O Autismo como reto
Se algo sei de Autismo € que cada vez me queda mdis por saber.

Se algo sei de Autismo é que o meu traballo non serve de nada se non
conto coa axuda dos meus compaiieiros.

Se algo sei de Autismo € que € imprescindible contar coa colaboracién
dos pais e as nais extensiva aos demais membros da familia.

Considero que ser un profesional que traballa con Persoas con Trastor-
nos do Espectro Autista implica un gran compromiso e del quero tratar, ain-
da que sexa con brevidade.

Cando se fala de temas de calidade, todos estamos de acordo en que pais
e profesionais temos uns mesmos obxectivos, € estes son os de ofrecer 4s Per-
soas con TEA e ds suas familias unha vida de calidade.

As organizaciéns deben coidar non s6 das Persoas con TEA e as sdas
familias, senén tamén dos profesionais que traballamos con e para eles. E
importante que se tefia en conta que os profesionais somos persoas que tra-
ballamos con persoas. Do mesmo xeito que noutras profesions débese buscar
a calidade con calidade.

Quedan atrds aqueles anos nos que no mundo do Autismo todo valia.
Hoxe téfiense importantes cofiecementos sobre sistemas e programas para tra-
ballar co amplo espectro de Persoas con Autismo. Polo tanto, para traballar
con Persoas con Autismo é importante que os profesionais tefian unha forma-
cidn especializada.

Ainda que parece obvio, algunhas organizacidns esquecen este aspecto e
a verdade € que a problematica das Persoas con TEA é complexa, e un profe-
sional que a descofieza dificilmente pode traballar con ela (apuntar que neste
aspecto radica un dos fracasos das Aulas de Integracion, que sempre estdn
cubertas por profesionais temporais sen formacién especializada).

Ainda que a formacién especifica € un elemento bdsico para traballar con
Persoas con TEA, podemos determinar que non € o tnico para lograr ser un
bo profesional.

Cada profesional preséntase ante a Persoa con TEA con:
* Os seus cofiecementos.

* A stia metodoloxia.

* A sda experiencia.

* A sia persoa, a sia personalidade.
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Un bo terapeuta debe empatizar coa Persoa con Autismo.

E relativamente f4cil ensinar diferentes aprendizaxes mecdnicas, o com-
plicado ¢ facer xurdir 4 Persoa con TEA coma un todo, coma un ser social e
instrumental, espontdneo, activo e adaptado ao seu contexto de vida, un ser
integro e integrado.

AS PERSOAS CON TEA NON DEBEN ADAPTARSE A PERSOA DO
TERAPEUTA, DEBE SER A PERSOA DO TERAPEUTA A QUE SE
ADAPTE A IDIOSINCRASIA DA PERSOA CON AUTISMO.

O perfil do educador das Persoas con TEA

Hipdlito Vega deixa claro no seu artigo cal debe ser “El perfil de la per-
sona del terapeuta de autistas’:

1. Debera ser capaz de adquirir cofiecementos tedricos e practicos sobre
o TEA, asimilar datos clinicos, manexar programas.

2. Debe ser unha persoa socializada e socializante:

a. Manexar os seus mecanismos e procesos de socializacién para
empatizar coa Persoa con Autismo.

b. Empatizar dentro dun esquema interactivo elemental, redundante,
ciclico e estruturado

c. Empatizar con el dentro dun esquema interactivo, que tefia un tem-
po ou dindmica adaptada 4s capacidades de comprension e respos-
tas da Persoa con Autismo.

3. Debe ser un suxeito cognitivamente eficaz.

“...0s técnicos que traballan con Persoas con Autismo deben ser
profesionais con formacion tedrica, cunha gran madurez emocio-
nal e social e cunha forte dose intelectual para poder tomar deci-
siéns...” (Holmes 1990).

Antes de comprometerse a traballar no campo do Autismo todos os
profesionais deberian cofecer o decdlogo do profesional especializa-
do en Autismo que Theo Peeters establece:

e Sentirse atraido polas diferenzas.

e Ter unha imaxinacion viva.

e Ser capaz de dar sen recibir agradecementos convencionais.

e Estar disposto a adaptar o estilo propio e natural de comunica-
cion e interaccion social.

e Ter o valor de “traballar so no deserto” .
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O compromiso de ser un profesional que traballa con persoas con trastornos...

* Non estar nunca satisfeito no nivel de cofiecementos propios.

* Aceptar o feito de que cada pequeno avance trae consigo un
pequeno problema.

e Ademais das capacidades pedagoxicas, o profesional necesita
extraordinarias capacidades diddcticas.

* E preciso estar preparado para traballar en equipo.

* E preciso ser humilde.

O profesional que asume o compromiso de loitar polos intereses das Per-
soas con TEA e das stas familias debe intentar continuamente mellorar a cali-
dade e a ética do seu facer profesional.

No documento que establece a Asociacion AETAPI (Asociaciéon Espa-
fiola de Profesionais de Autismo) reflictense con claridade cales deben ser os
VALORES dos profesionais:

1. Entusiasmo dos profesionais.
2. Traballo en equipo.
3. Aprendizaxe continua.

4. Independencia. Enteireza nas stas actuacions.

Apoio as familias
Como comentaba ao principio, o labor dun profesional desenvdlvese coas

Persoas con TEA e as stias familias. Isto supén que os servizos de atencién ds
Persoas con TEA deben contemplar, obviamente, o importante apoio 4s familias.

E fundamental que as familias das Persoas con TEA atopen nos profe-
sionais un punto de apoio e asesoramento para poder mellorar a sta calidade
de vida. No contacto directo coas familias, as entrevistas, nas Escolas de Pais
puidemos comprobar como a individualidade de cada persoa, de cada situa-
cién, nos esixe un plus dunha gran capacidade profesional, ser persoas proxi-
mas, sensibles e comprometidas coas familias.

O traballo coas familias € moi importante e ata hai pouco tempo estivo
un tanto relegado a un segundo plano. A Persoa con Autismo sempre estivo
por diante no obxectivo da atencién, o que supuxo o abandono da familia.

Os profesionais centrdmonos no campo da rehabilitacién e colocamos 4
Persoa con Autismo na trama familiar. A misién dos pais e dos familiares é
conseguir determinados obxectivos no desenvolvemento da Persoa con TEA.
Toda a familia se centra na dificil tarefa de ser capaces de que a Persoa con
TEA consiga, progrese...os pais esquécense de si mesmos e intentan soportar
a problematica do seu fillo/a da mellor forma posible... Nada se volve mdis
importante que conseguir que o seu fillo/a con TEA adquira...
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Os profesionais debemos conseguir que, desde o primeiro momento, as
familias reciban a informacién e a atencion do modo e ao ritmo que cada unha
precise. Este apoio debe ser continuo ao longo do ciclo vital da Persoa con
TEA. Xeralmente as familias reciben grandes apoios nos momentos iniciais
de descubrir o problema e despois o seu papel queda relegado e preocupi-
monos pouco de darlles apoio nos transitos de ciclo dos seus fillos. Cada
momento da vida ten uns cambios aos que as familias se han de ir adaptando
€ moitas veces non atopan recursos persoais para afrontalos. Os profesionais
debemos axudarlles a adquirir informacién e estratexias para actuar ante eles.

Os irmans das Persoas con TEA

Outro tema importante que quero destacar € que sempre me preocupou,
son os grandes esquecidos da contorna familiar: Os irmdns. Como dicia o
irmén pequeno dun deles chamado Juan Bautista: “jque meu irmén non ¢é
Autista, que Bautista son eu!”.

A maiorfa das familias consideran que os irméns tefien madis recursos
para afrontar sés determinados aspectos da vida dos que realmente tefien.
Ainda que non nos deamos conta moitas veces son as persoas que precisan
mdis apoios, porque son os que quedan 4 marxe da intervencién familiar (e se
se lles fai participe é para que axuden aos seus irmdns).

Poucas veces os profesionais do Autismo cofiecemos aos irmans, non
sabemos que pensan, que senten, que lles preocupa, cales son as stias necesi-
dades, cales son os problemas aos que se enfrontan e cales son as sidas posi-
bilidades de desenvolvemento persoal.

Desde hai dous anos na nosa Escola de Pais introducimos un dia para os
irméns, pasamos uns momentos moi emocionantes e enriquecedores escoi-
tando a un grupo de irmdns (adultos e adolescentes) expofiendo as stas viven-
cias, as stas preocupacions e temores, as sias necesidades e intereses e como
se enfrontan 4 sta condicién de irméns de Persoas con TEA. Foi s6 un come-
70, pero o noso propodsito € seguir adiante con esta experiencia. Chamounos
a atencion que, ainda que moitos deles manifestaron as grandes dificultades
que viviron (enfados, celos, vergonza, impotencia, presién nas responsabili-
dades e esixencias, dibidas respecto ao amor dos seus pais, sentimentos de
culpabilidade, medos ante o futuro...), apréciase un sentimento de enriquece-
mento persoal ante as experiencias vividas cos seus irmdns.

Eles comunicdronnos aspectos que os profesionais e as familias debemos
considerar:

» Importancia de crear espazos para o intercambio de familias e pais

* Que os pais e profesionais estean alerta ante as inquietudes que nos
transmiten os irmdns.

* Necesidade de informarse, formarse e saber pedir axuda.
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* Importancia dos tempos de dedicacién exclusiva aos irméns.
* Necesidade de planificar o futuro entre todos.

* Coidar o espazo de cada integrante da familia de modo que a Persoa
con TEA non absorba a enerxia familiar.

O Equipo Psicopedagdxico de ASPANAES espera continuar con este
traballo na formacién e motivacion dos profesionais e as familias tratando do
mantemento e creacion:

* Cursos de formacién para novos profesionais.

e Cursos de formacion continuada dos profesionais da asociacion.

* Promover a formacién do traballo en equipo.

* Grupos de apoio ds familias: pais, irmdns.

* Buscar en todo momento a intervencion con cofiecemento e ética pro-
fesional.

O compromiso das profesionais que traballamos con Persoas con TEA é
loitar pola calidade e ética no 4mbito da atencién 4s Persoas con TEA e ds
sdas familias.
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OS MEDIOS DE COMUNICACION COMO INTEGRADORES
DAS PERSOAS CON DISCAPACIDADE: REALIDADE GALEGA
E MEDIDAS A TOMAR

José Villanueva Rey!, Tareixa Barberena Ferndndez?,
Oscar Reboiras Loureiro3

] Os medios de comunicacion tefien unha gran funcion social. Nes-

te sentido, son fundamentais para que colectivos coma o das Persoas
con Discapacidade se integren con total normalidade e poidan formar
parte activa da sociedade. Na prensa galega observamos como as
informacions sobre estas persoas son breves, tefien pouca transcen-
dencia e publicanse sobre todo no verdn. E por iso que tanto os medios
de comunicacion coma as propias asociacions e colectivos deben
tomar conciencia deste problema e levar adiante unha serie de medi-

RESUMO

| das que contribuirian a mellorar o tratamento informativo.

Introducion

Os medios son fundamentais para facer visibles as minorias sociais, para

dar a cofiecer os seus problemas, para reivindicar as sias necesidades e para
fomentar a sda integracion na sociedade.

. José Villanueva Rey € Licenciado en Ciencias da Comunicacién pola Universidade de Santiago de
Compostela e estd na etapa de tese nos seus estudos de 3° ciclo. Na actualidade estd de investiga-
dor no grupo Novos Medios da facultade de xornalismo da USC.

. Tareixa Barberena Ferndndez € Licenciada en Ciencias da Comunicacién pola Universidade Aut6-
noma de Barcelona e estd na etapa de tese nos seus estudos de 3° ciclo na Universidade de Santia-
go de Compostela. Na actualidade traballa de xornalista no Concello de Vigo.

. Oscar Reboiras Loureiro ¢ licenciado en Ciencias da Comunicacién pola Universidade de Santia-
go de Compostela e estd na etapa de tese nos seus estudos de 3° ciclo. Na actualidade traballa de
xornalista en “R”.
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O xornalismo pode e debe colaborar 4 equiparacién de oportunidades
dentro da axenda de medios, sen limitalo a seccidns especificas como pode
ser a de Sociedade ou a algunha outra relacionada coa satide. Precisamente
por ser un colectivo moi amplo e que participa de xeito activo en todas as
facetas da sociedade poderia estar dentro de todas as seccidons dun xornal.

O xornalismo debe axustarse 4 faceta mdis social, debe aproximarse a un
xornalismo comprometido coa realidade e no que o profesional crea na
importancia do seu traballo para a sociedade. O xornalista debe ser conscien-
te da importancia dos medios de comunicacidén na construcion da realidade
social, e como poden axudar 4 integracion das minorias na sociedade. O prin-
cipal obxectivo dos medios de comunicacidén con respecto 4s minorias debe
ser reducir a marxe da subxectividade coa suma de novas fontes que tendan a
un maior pluralismo informativo, e devolver un mapa mdis completo da rea-
lidade ao piblico. E dicir, colaborar na construcién dunha imaxe da realida-
de que integre con maior fidelidade a todos os actores do escenario publico,
neste caso, contribuir 4 integracién das Persoas con Discapacidade en todos
os dmbitos da vida.

O xornalista comprometido co chamado xornalismo social ten que inves-
tigar e crear vinculos con novas fontes informativas de confianza para sumar
4 sda axenda, e debe incorporar novos conceptos de edicién para que o arte-
Ilamento do eixo social cos da politica e da economia sexa posible, incorpo-
rar novas temdticas de servizo co obxectivo posto nos lectores, incluir nas
coberturas a investigacion de busca de soluciéns e coidar o uso dunha lin-
guaxe inclusiva o mdis libre de prexuizos que lle sexa posible.

Metodoloxia e resultados

Este traballo, que de seguido referimos, estd baseado nunha investiga-
cién feita coa finalidade de determinar os pardmetros que rexen o discurso
sobre as Persoas con Discapacidade na prensa galega. Entendemos que a
problematica deste sector da poboacion € abondo complexa como para ser
merecente dun tratamento en profundidade, de marcado caricter interdisci-
plinar, que afonde no contacto con fontes especializadas, na contextualiza-
cién e no tratamento dende as multiples dimensiéns que puideran incidir
neste. Consistirfa nun tratamento especializado da informacién que vaia
mais al6 do simple nivel informativo, da mera acta dos elementos noticiosos
da actualidade.

Para a realizacién do estudo levouse a cabo primeiro un baleirado dos
trece xornais galegos de informacién xeral existentes (Atldntico Diario, Dia-
rio de Arousa, Diario de Ferrol, Diario de Bergantiiios, Diario de Ponteve-
dra, El Correo Gallego, Faro de Vigo, El Ideal Gallego, Galicia Hoxe, La
Opinion, El Progreso, La Region e La Voz de Galicia) durante un ano (de
setembro do 2003 a setembro do 2004), mediante a escolla de calquera infor-

66



Maqueta 10

9/10/06 11:47 P&agina 67 iF

José Villanueva, Tareixa Barberena, Oscar Reboiras

macién que aparecese neles sobre os discapacitados, € dicir, o criterio de elec-
cién das informacidns foi temadtico.

Sobre esta escolla aplicamos unha reducién do corpus da andlise selec-
cionando s6 as novas que aparecesen nos dias impares dos meses pares, e
aplicdmoslle unha andlise cuantitativa e cualitativa fixdndonos na perspecti-
va do discurso, nos xéneros xornalisticos utilizados, no tipo de Discapacida-
de referida, nos actores protagonistas e secundarios da informacién, no
emprazamento dentro do xornal da nova, no acompafiamento grifico, na
autoria da informacidn, na valoracion da Discapacidade, na dimension da
nova, no marco no que se insire a peza e no dambito que abrangue o interese
da nova.

Despois do baleirado das novas e da andlise dos items anteriormente
establecidos, realizamos, antes da interpretacién do que desa andlise sacamos,
entrevistas e enquisas 4s principais asociacions e federacions de Persoas con
Discapacidade e familiares de discapacitados para tentar analizar de primeira
man, nas persoas involucradas, os problemas que eles cren mdis importantes
na comunicacién medidtica de informacidn sobre Persoas con Discapacidade,
tentando saber cales son os puntos que eles cambiarian e cales fomentarian en
maior medida.

Realizamos cinco entrevistas en profundidade ds asociacions e federa-
ciéns mdis importantes de Galicia, tentando tocar todas as tipoloxias de Dis-
capacidade (fisica, psiquica e sensorial) e despois realizamos unha vintena de
enquisas mdis superficiais a outras asociacions, pero tratando todos os temas
relevantes, para ter a opinién de todos os sectores e formacidns posibles.

Con todos os datos obtidos da analise das novas analizadas, co referido
nas entrevistas e cunha ampla bibliografia consultada, tentamos chegar a
unhas conclusiéns sobre o tratamento dos medios sobre as novas de Persoas
con Discapacidade e redactar un decdlogo das cousas que deberian mellorar
ou cambiar os xornalistas para que o tratamento dos medios fose adecuado e
puidese servir de integracién para este colectivo, asemade dun decdlogo para
as propias asociacions de Persoas con Discapacidade para levar a cabo un bo
traballo para e cos medios de comunicacion, e asi facilitar esa integracién
social que tanto anhelan e buscan.

Resultados

Despois de realizar todo o traballo de campo e analizalo puidemos obser-
var que:

1. O local é moi importante nas novas sobre o colectivo de Persoas con
Discapacidade: case todas as novas saen na edicién de local, e hai sec-
ciéns nas que practicamente non se publica nada sobre eles, cando as
Persoas con Discapacidade son cidaddns en todos os dmbitos da vida
e da sociedade.
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. As novas sobre esta minoria prevalecen na época de veran: hai unha

estacionalidade das novas deste colectivo, a chamada informacion de
tempada, cuxa explicacién se da pola baixada de fluxo informativo na
época de veran, polo que recorren a eles para encher de contidos os
xornais.

. As novas analizadas sobre as Persoas con Discapacidade son na maio-

ria dos casos dun tamaiio Intermedio (45%) e Breve (43%). Tefien, en
xeral, unha medida inferior a unha columna.

. Comprobamos como case a metade das novas analizadas non conta-

ban con imaxe grafica. Se temos en conta que na maioria das noticias
de tamafio grande ou mediano adoita haber fotografia, chegamos 4
conclusién de que en boa parte dos casos estas novas non van ocupar
un lugar relevante na maquetacion da pixina. Podemos dicir que as
novas sobre Discapacidade estin carentes de imaxe e con pouco
impacto visual dentro da paxina e do medio en si.

. Os discapacitados por si s6s non venden, necesitan un “valor engadi-

do”, por exemplo, como denuncian as asociacions e as federacions de
discapacitados, un actor politico que estea detrds da nova e que foca-
lice o acto informativo.

. As Persoas con Discapacidade tefien un papel Pasivo nas pezas anali-

zadas dos xornais galegos. Pddese dicir que existe unha pasividade do
actor discapacitado, convértense en meros observadores da realidade
informativa.
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7. Os temas mais destacados nas informacions sobre Persoas con Disca-

pacidade, en xeral, son os que tratan sobre a Accesibilidade, o Mundo
laboral, as Campaiias de sensibilizacion e o Cardcter humano (infor-
macions mdis personalizadas e que tefien o punto de vista dunha per-
soa en concreto que conta a sda problemadtica, a sda experiencia ou
como € o seu dia a dia).

. Un 30% das novas analizadas fan mencién a un tipo de Discapacida-

de que non estd moi clara, non estd definida. Nas que xa tefien unha
definicién nitida, vemos como tefien unha porcentaxe moi semellante
as Discapacidades psiquica (26%) e fisica (28%). Teflen moito
menor impacto as novas relacionadas cunha Discapacidade sensorial,
algo moi estrafio tendo en conta a influencia que ten neste eido unha
organizacidn tan antiga e tan arraigada como a ONCE.

. La Voz de Galicia e o Faro de Vigo son os xornais nos que mais

novas hai sobre os discapacitados en nimeros absolutos. Non obstan-
te, se dividimos as pezas atopadas en cada un destes xornais polo
nimero de ediciéns que tefien, para saber a media de novas sobre esta
temadtica que aparecen en cada edicién, temos que en La Voz de Gali-
cia se publicarian unha media de nove pezas informativas en cada edi-
cién durante o periodo analizado. Pola contra, o Faro de Vigo teria un
total de 12 novas de media por edicion. Os xornais que madis novas
publicaron foron El Progreso con 37 novas seguido por El Ideal
Gallego e El Correo Gallego con 34 novas cada un.

10. O dia da semana no que se recollen mdis novas sobre Discapacidade

é o mércores. O resto dos dias (a excepcion do luns, no que hai un bai-
x0n considerable) a evolucion € moi semellante.

11. As Asociacions de discapacitados representan a maioria dos actores

principais reflectidos co 34% das pezas. Séguenlle os Organismos
publicos (Goberno local, nacional, estatal) co 27% das novas, ao que
se lle poderian engadir os Partidos politicos (3%). Pédese dicir que os
actores principais son colectivos.

12. As Persoas con Discapacidade non estdn incluidas en todos os mar-

cos coma o resto dos cidaddns, senén que se encadran de forma esma-
gadora sé en cinco, e por esta orde: Social, Politico, Emprego, Acce-
sibilidade e Servizos sociais.

Os Discapacitados Psiquicos na prensa galega: O Autismo

Cando se escriben informaciéns sobre Persoas con Discapacidade tense que
reflectir que a Discapacidade abrangue unha gran diversidade de situaciéns. E
cada persoa ten unha barreira distinta, que ten que superar de maneira diferente.
Nas informaciéns sobre Discapacidade psiguica, na maioria dos casos noméase
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s persoas con xenéricos como Discapacitado, Diminuido ou Minusvdlido, en
poucas ocasions se concreta. Asi, en 13 informaciéns especificase que se fala de
Persoas con Sindrome de Down e en 5 que son Persoas Autistas.

Indicar tamén que un 30% das novas analizadas fai mencién a un tipo de
Discapacidade que non estd moi clara. Nas que xa tefien un referente nitido,
vemos como tefien unha porcentaxe moi semellante as Discapacidades psi-
quica (26%) e fisica (28%).

Tefien moito menor impacto as novas vencelladas cunha Discapacidade
sensorial, algo moi estrafio tendo en conta a influencia que ten neste eido unha
organizacién tan antiga e tan arraigada como a ONCE. A explicacidn estd en
que hai un gran nimero de novas relacionadas coa Discapacidade psiquica e
coa fisica que provefien dun dmbito politico: infraestruturas para mellorar a
accesibilidade, subvencidns, etc. Ademais, hai que ter en conta que a ONCE
move un gran volume de informacién, pero non todas as persoas que forman
parte desta organizacidn son cegas ou deficientes visuais, sendn que poden ter
calquera outra Discapacidade, polo que se explica en boa parte este feito.

Decalogos

Para concluir realizamos uns decdlogos de conduta para as duas partes
implicadas no estudo: as asociaciéns de Persoas con Discapacidade e os
medios de comunicacién:

Decdlogo para os medios de comunicacion:

No noso estudo pofiemos uns puntos de relevo para os medios de comu-
nicacién que lle dan un valor engadido 4 informacién sobre Persoas con Dis-
capacidade:
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1. Os medios de comunicacion non deberian tratar as Persoas con Dis-
capacidade coma un colectivo que estivese restrinxido case na sda
totalidade a unha seccion concreta (Sociedade, ...), debemos tratar de
normalizar a inclusion deste colectivo ou minoria en todas as dreas da
sociedade e en todos os &mbitos sociais, polo que se deberia tratar este
tema en todas as seccidéns dos xornais ou dos medios.

2. A repercusidn social da minorfa das Persoas con Discapacidade é moi
relevante, xa que vefien sendo mdis de 300.000 persoas entre a xente
con algunha Discapacidade e os familiares de primeira orde en Gali-
cia. Asi que € necesario un espazo concreto dedicado a eses lectores
potenciais (consumidores de informacién). E necesario dedicarlle
unha cobertura habitual nos medios de xeito regular.

3. A importancia da seccién sanitaria, da saide en si mesma, nunha
sociedade cada dia mdis preocupada pola prevencién de enfermidades
e polo mantemento correcto do noso corpo, vén demandando a utili-
zacién dun xornalismo especializado e a creacién dunha seccién con-
creta sobre este dmbito do saber, onde se traten temas de prevencion e
axuda a este colectivo en concreto.

4. Xa no tratamento informativo hai que recalcar a importancia da pre-
vencién, educando a xente antes de que se presente a Discapacidade.
Noutras palabras, hai que facer un xornalismo preventivo, non sé
contar as consecuencias dunha accién, senén que hai que tratar o tema
antes de que suceda para recalcar as posibles consecuencias. Ser capa-
ces de que a sociedade estea sensibilizada co colectivo e coa sda pro-
blemitica diaria, tanto coa propia persoa que sofre a discapacidade
coma coa xente que a rodea.

5. Hai que desfacerse das barreiras de accesibilidade a informacién,
seguir as leis de usabilidade de Nielsen, que din que hai que facilitar
ao lector ou espectador a chegada 4 informacién, ben sexa pola radio,
pola televisién, na Internet ou no xornal.

6. Chegar a unha unificacion de certos termos lingiiisticos: chegar a un
acordo para tratar de denominar correctamente e de forma politica-
mente correcta todo o que rodea a este colectivo. Sobre todo non uti-
lizar termos como por exemplo psicose ou tolos de forma aleatoria. No
xornalismo xa se debe saber a importancia que ten un correcto nomi-
nalismo lingiiistico.

7. Hai un descofiecemento por parte de moitos xornalistas da “rede de
fontes do mundo dos discapacitados”. Sempre se acode 4s mesmas
fontes, case sempre s oficiais, tendo relegadas a un segundo plano
fontes tan importantes como as de primeira man no mundo das Perso-
as con Discapacidade, pois case sempre falta o punto de vista das per-
soas implicadas en todos este temas.
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8. Hai que facer unha especializacién do xornalismo: un bo xornalista

ten que tratar este tema dende a realidade, entender a problematica, os
termos, as fontes,... dado isto hai que ter alguén na redaccién especi-
fico ou polo menos que estea relacionado co tema, que se centre en
toda esta informacion. Neste caso poderia ser a persoa que estea vin-
culada ao xornalismo mdis social.

. O tema das Persoas con algtin tipo de Discapacidade non ten que ser esta-

cional, xa que todo o ano hai discapacitados e hai novas sobre eles. Para
poder normalizar a stia situacién € necesaria unha maior cobertura duran-
te todo o ano e, sobre todo, mdis diseminada ao longo dos doce meses.

10. O tratamento grafico: é necesaria unha utilizacién da imaxe dos dis-

capacitados de forma que se integren en todos os dmbitos, normalizar
e normativizar a siia imaxe en calquera tema sen que por iso tefia nin-
gunha sobreinformacién ou dobre sentido.

Decdlogo para as Asociacions de Persoas con Discapacidade:

De seguido apuntamos un decdlogo de recomendaciéns para as Asocia-

ciéns de Persoas con Discapacidade para poder “utilizar” os medios de comu-
nicacién ao seu favor e lograr a integracién social que eles queren e anhelan:

72

1. A importancia dos medios para as asociaciéns: hai que ser conscien-

tes de que os medios dan informacién 4s Persoas con Discapacidade,
para discapacitados e sobre discapacitados, asi que hai que saber que
para darse a cofiecer e para facerse ver na sociedade da informacién os
medios son a clave. Asemade os medios son un punto necesario, diga-
mos o cuarto factor de socializacién para educar a xente, polo que a
informacién e poder ter acceso aos medios € importante. Asi que resul-
ta necesaria unha boa relacién de reciprocidade entre o colectivo e/ou
as asociacions e os medios.

. E necesario coiiecer a realidade da informacion do colectivo de

Persoas con algin tipo de Discapacidade para poder facela ben, é
dicir, € necesario un seguimento dos medios, de toda a informacién
que sae neles para poder estar informados, deben facerse informes do
que estd mal e do que estd ben na informacidn cotid para poder repa-
rar dende a propia asociacion e/ou federacién ese problema no con-
tacto diario cos medios.

. A relacion asociacion-medio: nos medios de comunicacidn existen

rutinas informativas que tefien que cofiecer as asociacidns para poder
utilizalas no seu beneficio. A organizacién do traballo xornalistico e o
seu exercicio cotidn consoliddronse a través de rutinas informativas
que actdan como garantia e que, en ocasions, se transforman en factor
de distorsion do proceso e afectan directamente aos contidos informa-
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tivos que transmiten as audiencias. Actuar con rutina dentro da redac-
cion consiste en executar un proceso de forma mecdnica, sen momen-
tos de reflexidn ou de cuestionar as decisions que se deben tomar nin
o porque desas decisidns. Asi, por exemplo, a rutina prodicese cando
un xornalista recolle un fax cunha nota de prensa e incliea na actuali-
dade sen pedir explicacidns da sia procedencia ou sen cuestionar de
onde vén ou o que di. Dado isto, se as asociaciéns saben e cofiecen as
rutinas xornalisticas poden utilizalas para o seu propio beneficio e
incluir novas na actualidade informativa diaria.

.E imprescindible ter informacién feita, redactada, e unhas fontes

localizadas e unha prevision informativa detallada para poder adian-
tarse a posibles temas que os medios demanden. Hai que facilitar o tra-
ballo dos xornalistas para que non se converta nun obsticulo para a
publicacién de informacion, € dicir, se os medios s6 atopan trabas para
a realizacion ou a cobertura de informacién sobre Persoas con Disca-
pacidade, pois publicarase menos. Se o traballo estd adiantado e reali-
zado e ben definido facilita a sda publicacién.

. A “localizacién do tema”: a informacién sobre o colectivo de xente

con Discapacidade sempre estd moi tratado na seccién ou no dmbito
local, dado isto hai que “tirar” deses xornalistas para poder sair nos
medios, hai que ser conscientes da demanda dos xornalistas mdis pro-
Ximos a nés para poder “utilizalo” no noso proveito. E dicir, a tenden-
cia a tratar a temdtica das Persoas con Discapacidade no dmbito local
debe ser aproveitada polas asociaciéns para introducir, nos xornais
préximos en espazo ao colectivo, novas que poidan visibilizar as Per-
soas con Discapacidade como parte da sociedade.

. Hai que manter certa “complicidade” co medio, facilitarlle o traballo

ao xornalista, que a noticia sobre o tema non se lle faga costa arriba.

. Facer un dossier de prensa: cofiecer o que sae nos medios sobre dis-

capacitados para poder utilizalo en beneficio do propio colectivo: acti-
vidades, subvencions, actos, ... que lle poidan convir para facer eles
propostas semellantes, como darse a cofiecer, como conseguir 0s seus
obxectivos..., ademais de que serve para saber como € a sda propia
imaxe nos medios.

. A imaxe corporativa: ¢ imprescindible a creacion dunha imaxe aso-

ciada 4 asociacion/federacion en todos os ambitos. Que a sociedade te
recofieza cun logo, cun son, ... para facer patente que estds na socie-
dade e asi poder dar a ver o que fas.

. Unha politica comunicativa: é necesaria unha persoa encargada que

leve toda a politica comunicativa, e esa figura debe ser un xornalista,
pois cofiece 0 mundo da comunicacidén (isto non € incompatible con
que a asociacion poida ter un gran equipo de comunicacion).
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10. Por dltimo recalcar a necesidade de innovar e ser orixinais no tra-
tamento informativo sobre o colectivo de Persoas con Discapacidade,
hai que tentar vender a informacién dun xeito novidoso, porque 4 fin
e ao cabo € un produto mercantil e os medios estdn saturados e a socie-
dade estd sobreinformada, polo que lle hai que dar un “plus” 4 infor-
macién para poder sair nos medios.
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TEORIA DA PAISAXE
(De Otero Pedrayo aos nosos dias)

Francisco Xavier Rio Barja*

Xeografo e Investigador

A paisaxe como experiencia sensorial, presenta un longo percorri-
do a través da literatura, as artes, as emocions, a estética... capaz de
crear sentimentos e afectos.

Utilizada, e cada vez mdis, para o lecer ou o turismo, a paisaxe estd
condicionada polos factores naturais e humanos, a través dun proceso
dindmico e indisociable, nunha Galicia intensamente humanizada, polo
que se fan necesarias politicas de conservacion e proteccion, asi como

RESUMO

a precision dos graos de vulnerabilidade na degradacion dos espazos.

* O autor € Licenciado en Filosoffa e Letras pola USC e Doutor en Xeografia pola Universidade de
Madrid. O seu labor docente desenvolveuse tanto na Facultade de Xeograffa da Universidade de
Santiago de Compostela, onde foi colaborador de D. Ramén Otero Pedrayo, como na Escola Uni-
versitaria de Maxisterio de Santiago, da que foi catedrético de xeografia e director. O Instituto de
Ciencias da Educacién contratouno como profesor especializado para organizar e dirixir mdis de
vinte cursos de perfeccionamento sobre Diddctica da Xeografia. En 1985 a Consellerfa de Educa-
cién encargoulle a realizacion da adaptacion para Galicia dos “programas de Educacién Primaria”
que se dispensaron en todos os grupos escolares.

E autor de mdis de 50 traballos sobre xeografia de Galicia, entre os que destacan os seguintes libros:
Bibliografia economica de Galicia (Vigo, 1960), Cartografia Xurisdiccional de Galicia no século
XVIII (Santiago, 1990), Os rios galegos. Morfoloxia e réxime (Santiago, 1992), Galicia, esa des-
coiiecida (1999), Estudio econdmico, historico e artistico de Vilalba (inédito).

Como investigador destacan as obras: El perfil longitudinal del rio Xallas, Los estados climatolo-
gicos de Galicia desde el punto de vista de la climatologia, Estudio econémico del valle de la Maia,
asi como, A personalidade xeogrdfica de Otero Pedrayo.

Ten participado en numerosos congresos e reunions cientificas, tanto nacionais coma internacionais.
Membro numerario da Real Academia Galega, da Academia de Ciencias de Galicia e do Instituto
Galaico-Mifioto. Foi director do Instituto de Estudios Galegos Padre Sarmiento e ¢ membro como
personalidade electiva do Consello da Cultura Galega.

No campo da investigacién recibiu: o Premio Valle Incldn e Alfredo Brafias do Centro Galego de
Buenos Aires, o Primeiro Premio do Departamento de Seminarios de Lugo, o Premio Galicia de
Investigacion, o Castelao da Xunta de Galicia e o Trasalba da Fundacién Otero Pedrayo.
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A primeira sensacién que nos suxire o termo de Paisaxe é a visual, é
dicir, todo o que é perceptible polo ollo humano nun intre inmediato, € unha
sintese que abrangue a totalidade dun espazo, un “quebracabezas” ou mosai-
co composto de moitos elementos que orixinan procesos, formas, cores e, por
riba de todo, sensacions moi variadas.

Por todo isto a idea da paisaxe camifiou, longo tempo, s6 polos vieiros
da literatura e da emocién estética.

Non por iso esta categoria estética hai que considerala como un feito
intranscendente e trivial, porque a paisaxe € unha experiencia sensorial com-
plexa capaz, por unha parte, de crear sentimentos, afectos, emociéns e rexei-
tamentos e, por outra, a calidade estase hoxe en dia a estimar como un recur-
so natural de promocién das dreas de ocio e turismo.

Non podemos esquecer que, hai mdis de 70 anos, o meirande estudoso
da paisaxe galega —D. R. Otero Pedrayo— nos falaba do sentimento xeografi-
co, un sentimento que dd aos homes e mulleres un especial modo de “sentir”
a natureza, e para o cal non s6 os individuos sendn os pobos semellan estar
mellor ou peor dispostos. Por iso, o pobo galego “coa sua paisaxe humaniza-

da e a sda alma chea de paisaxe” é capaz de sentir coma ningin outro os rit-
mos da natureza que o arrodea.

Este punto de vista estd a orixinar novamente unha preocupacién nos
centros de estudo europeos, cunha ampla bibliografia sobre a calidade e a
potencialidade das paisaxes.

Pero, certamente, a paisaxe conta con algo madis ca os valores estéticos,
sendo, como €, un concepto fundamentalmente xeografico no que xogan tan-
to as estruturas fisicas coma os condicionamentos humanos, biiscase hoxe en
dia a stia esencia nunha andlise, moi polo middo, de todos os elementos que
a compofien.

En termos xerais poderiamos falar de ddas estruturas ou factores: os
naturais e os humanos. Entre os primeiros, quizais o elemento mdis funda-
mental € a morfoloxia, porque, por unha banda, € a que dé as formas e a arqui-
tectura do territorio e, por outra banda, interacciona decisivamente noutros
elementos como as precipitacions, as temperaturas, as augas que, 4 sua vez,
inciden nos tipos de vexetacidn, nos cultivos, etc.

Nos factores humanos o elemento de maior presenza é, obviamente, o
aproveitamento do solo que representa a constante loita do home por asegu-
rar a sda existencia. Este uso do terreo non se refire s ao aproveitamento dos
recursos bdsicos (agricola, gandeiro, forestal) senén que se deriva, ademais
dos factores fisicos sinalados, de elementos complementarios como a propie-
dade da terra, das formas de asentamento, dos sistemas de explotacion, ... ata
que en Galicia tefien variantes moi significativas.

Pero non podemos esquecer que a Paisaxe é un fenémeno en continua
evolucion.
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O que vemos hoxe € a percepcidén dltima dunha serie de procesos e
interacciéns dos distintos elementos, pero hai transformacions, ritmos e
procesos que non os vemos, que non son perceptibles na vida do home, que
non se realizan nun “tempo histérico”, senén que son medibles por un tem-
po que poderiamos chamar “césmico ou planetario”, pero que o seu cofie-
cemento € absolutamente imprescindible para a interpretacién final da pai-
saxe.

O que hoxe vemos € un corte no devir dos acontecementos, un “intre pre-
sente e irrepetible”, antes non foi asi e mafid tampouco serd o mesmo. Na
natureza non hai nada estatico, todo da resposta ao gran principio xeografico
da continua evolucién. Polo tanto, estes procesos dindmicos e constantes
tefien que formar parte do estudo e da definicién da Paisaxe.

Das infindas definicidons que se deron na ampla bibliografia parece moi
aceptable a da escola francesa, dirixida polo Dr. Bertrand: “espazo caracteri-
zado por unha combinacién de elementos fisicos, bioldxicos e antrépicos, que
actuando uns sobre outros forman un conxunto indisociable, que evoluciona
en bloque tanto pola interaccién de todos os elementos coma pola evolucién
de cada un”.

Nun estudo metodoldxico temos que comezar polos aspectos visuais,
porque a paisaxe abrangue todo o que vemos.

Por iso, quizais, o primeiro proceso de estudo ten que ser unha clasifica-
cion xeral das unidades ou tipo de paisaxes.

En xeral, os xedgrafos distinguen 3 tipos visuais: os fisicos, os bidticos
e os antrdpicos, segundo a dominancia dos seus elementos. Non existen ape-
nas dominantes absolutos e as combinacions entre os tres grupos son influi-
das, pero a clasificacién permite, polo menos, establecer algunhas funciéns e
constantes da paisaxe.

As paisaxes fisicas: ainda que non existen en Galicia paisaxes puras, sen
a pegada do home, poden pertencer a este grupo os altos e bravos cumios da
Pena Trevinca, algtns tramos da Costa da Morte, etc.

As paisaxes bidticas: baseadas no predominio da vexetacién e fauna
tefien en Galicia unha considerable presenza, e son representantes sobrancei-
ras as fragas dos avesios, nos Ancares ou Courel, Avesio de Donisa Devesa
da Rogueira,... e ainda preto do litoral na fraga de Caveiro.

As paisaxes antrdpicas son as de meirande extension e incidencia na pai-
saxe, dominan en case que todos os recunchos, porque Galicia estd intensa-
mente humanizada. No litoral, nas largacias chairas, nos vales e bocarribeiras
das cuncas hidrogréficas, por todas partes a man do home deixou a sia pega-
da na paisaxe.

Un segundo paso, seguindo os traballos da Universidade de Barcelona
dentro da Metodoloxia da paisaxe, debe ter un caracter analitico, que estude
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cada un dos elementos para conseguir unha sintese das interrelacions de todos
eles podendo establecer Unidades de Paisaxes, que permitan unha primeira
avaliacién dos comportamentos e do “status” de equilibrio de todos os axen-
tes naturais e paisaxisticos.

Por ultimo, con todos estes datos, pddese acadar un enfoque prospectivo
que tenda a establecer unha diagnose sobre as distintas posibilidades de
actuacion do territorio, por exemplo, en temas de conservacién, uso e protec-
cién e, por suposto, de precision dos graos de vulnerabilidade na degradacién
dos espazos.

Asi tamén unha avaliacion da axeitada funcionalidade dunha comarca, €
dicir, se as actividades socio-econdmicas estdn ben adecuadas 4 potencialida-
de do territorio ou, pola contra, son inadecuadas aos tipos de cultivo. Por
pofier algtins exemplos podemos dicir que no Val do Salnés o funcional é o
cultivo horto-vinicola, a Terra Cha ten unha clara funcién gandeira e nos
Montes do Courel unha funcién forestal.

Este programa de traballo pode ser obxecto de lecturas moi diferentes,
condicionadas polas distintas filosofias que os homes tefien ante a natureza.
Deste xeito xorden formulacidns diferentes e, ds veces, antagdnicas que pode-
mos, seguindo os traballos da Universidade de Madrid, resumir en dous
aspectos: a via utilitaria e a via cultural.

A utilitaria, que prima a necesidade do aproveitamento econémico esti-
mulado polas necesidades que orixina o progreso tecnoldxico, considera a
Natureza coma unha fonte de riqueza factible de transformarse en renda.

A cultural, que entende a paisaxe coma un patrimonio histdrico e cultu-
ral que forma parte da identidade dun pobo, e que ten a obriga de transmitilo
s xeracions futuras.

Consideraciéns opostas que tefien a obriga de achegarse a unha via
comtun cando uns homes, con intelixencia e sensibilidade, saiban obter aque-
les recursos que lles son necesarios sen degradar ou romper o grandioso, pero
fraxil, equilibrio natural do ecosistema.
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DO ENIGMA AO MISTERIO

Xosé Chao Rego”

Escritor e Ensaista

O concepto de misterio resulta bdsico non xa so pola sacralizade
que expresa, senon tamén, e ainda mdis, porque nos mete de fondo na
pescuda do que foi e segue sendo un chamamento ao encontro coa nosa
dimension relixiosa. Estamos desafiados por aquel centro onfdlico das
nosas vidas.

RESUMO

* O autor € Licenciado en Filosoffa e Teoloxia polas Universidades de Salamanca e Gregoriana de Roma.
E unha das principais figuras peninsulares, no &mbito do ensaio, sobre temas antropol6xicos e teol6xi-
cos. Foi Director do Seminario Maior en Santiago. Colaborador en revistas de dmbito estatal e interna-
cional. Promotor das revistas frimia e Encrucillada. Columnista de La Voz de Galicia con mdis de
2.000 artigos publicados. Premio de Ensaio da Critica en 1983. Finalista do Premio Nacional de Lite-
ratura polo seu ensaio: Eu renazo galego. En 2002 dedicéuselle o Dia das letras Chairegas. Parroco
durante mdis de 17 anos, desde 1959, en Santa Maria de Vilar (Ferrol), sendo un gran impulsor e trans-
formador das relacions da igrexa coas bases cristids. Delegado do Concilio Pastoral en 1966 sobre o
Concilio Vaticano II, que non chega a celebrarse, sendo significativa a escasa colaboracién dos bispos
galegos, nacen en decembro dese mesmo ano os Coloquios Galegos de Parroquias. Imposible dar con-
ta dos seus muiltiples ensaios sobre: historia, feminismo, homosexualidade, ecoloxismo, identidade...
Xosé Chao Rego € un dos intelectuais mdis importantes da Galicia. Entre os seus mdis de 30 libros
publicados destacariamos: Eu renazo galego (1983), Para comprendermos Galicia (1987), Camifian-
do a Compostela (1992), O libro da auga (1995), ;Por que nos sentimos culpables? (1995), Priscilia-
no: profeta contra o poder (1999), A condicion homosexual (2000), O sexo, a muller e o crego (2000),
Itinerario da conciencia galega (2001), e O relato hebraico (2001). O tema xacobeo, tratado polo autor
en Camiiiando a Compostela, foi tamén publicado no artigo “Trampas e virtualidade do xacobeo” , en
A trabe de ouro. Ademais deste elenco de obras, Chao Rego ten en imprenta un segundo libro sobre
“Prisciliano”, e esta elaborando outro sobre “Raices do antifeminismo”, que levara por titulo a frase de
San Paulo: A muller, jque cale!, asi mesmo estd preparando “Unha historia da Igrexa en Galicia”, no
contexto do cristianismo mundial: Remexendo Roma con Santiago, estudo que intenta suxerir o pase
do particular ao universal a través dunha relacion dialéctica. A editorial de Santa Comba tresCtres vai
reeditar en casteldn dous libros: La iglesia en el franquismo: 40 aiios de nacional-catolicismo (1039-
1975) e La iglesia en el postfranquismo: 16 aiios de transicion (1976-1992).

Perseguido e represaliado durante o franquismo, o profesor Chao Rego pertence a eses extraordina-
rios persoeiros galegos, que os nosos devanceiros chamaron moi acertadamente “bos e xenerosos”.
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Eu sénchevos eu e maila mifia circunstancia, como solicitaba don José. A cir-
cun-stancia € aquilo que me rodea —“circum”-*“stat” arredor, neste caso o meu
ingreso na terceira idade, que limita as mifias posibilidades. Unha loita no
meu corpo entre unha hernia discal que bate cun parkinson que apanda pola
primoxenitura e, sobre todo a “primoxenimoritura”.

Tefio que lle agradecer ao tal don José, fildsofo, que atende por Ortega y
Gasset, que me dea esta oportunidade de comunicacién con outros discapaci-
tados.

Tefio clara conciencia de que nestas situacidns, o recurso 4 vision reli-
xiosa pode ser tan auténtica como poderia resultar mentireira. Adoito oir dicir
que son un “animal religiosum”, e neste caso non quero facer un discurso moi
de circunstancias; menos ainda unha animalada. Trato de dialogar co eventual
lector.

Problemas co Deus tnico

Se o temor de Deus € a porta da sabedorfa, tal como quer o libro dos Pro-
verbios (1,7), moita necidade ten que haber hoxe. O que a xente denominaba
“santo temor de Deus” non € medo, menos ainda medo a Deus. O significa-
do mdis cabal € o de “sentido relixioso”. Entre a afirmacién biblica e o actual
refugo, median séculos de pastoral do medo, que acaso axudan a comprender
o actual silencio. Do uso biblico pasouse ao abuso eclesidstico e hoxe enca-
mindmonos perante o desafio antropoldxico.

Un tnico Deus para todo, velai a nosa situacion. Os gregos tifiano doa-
do: gozaban dun deus para cada funcién: Fobus —de af fobia—, nin se priva-
ban dun especialista en pesadelos oniricos: Fobetor, deus dos sofios. E o deus
Pan, a quen a nai pariu 4s présas para lle fuxir, precisamente de pénico, e tal
divindade andaba polos sitios onde o panico prende mellor.

Ao deus hebreo e pastor, Iavé, encomendaronlle labores mdltiples, can-
do non contraditorios, que a tradicién foi conxugando en harmonia de con-
trarios ou “coincidentia oppositorum”, que diria o cardeal Nicol4s de Cusa.

Quixérono nai cando tanto tempo foi case que en exclusiva pai: cando os
hebreos asentaron na terra prometida de Canadn. E dado que tal non era a sta
especialidade, senén a do pastoreo, os que chegaron do deserto correron tras
os baales e as astartés; divindades locais que, en parellas, se ocupan da fecun-
didade do agro. A Tavé tributdbaselle gratitude polos servizos prestados. Sou-
bo Iavé protestar a tempo por boca dos seus profetas e amosouse celoso dos
outros deuses.

As maiias do Deus solitario

Incémoda soidade para explicar a existencia humana na stia complexi-
dade. O iavismo primixenio atribielle a Deus a lepra que afecta a Miriam,
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irmé de Moisés (Dt 24,9); con man propia inflixe castigos aos violadores
(Num 11,1); envia contra o pobo serpes velenosas (Dt 21,6) e reserva os cas-
tigos das faltas (Ex 20, 5-6); libra a Israel dos seus inimigos (Xui 2,14, 3-8).
Iavé exerce de tentador sometendo a proba a fidelidade de Abraham (Xén
22,1-16); tamén endurece o corazén do faraén (Ex 4,21); o maligno espirito
que invade a Xaul procede de Iavé (1 Sam 16,14).

(Que de temor poderd existir no que entra na esfera do divino? Resulta
elocuente que cando un anxo de Deus lle leva a noticia divina a alguén, adoi-
ta saudar cunha expresién tépica, sabida de memoria: “Non temas”; tal se ve,
entre outros casos, o de Miriam de Nazaré (Lc 1,30). Expresién con dobre
movemento: o “non temas” troca en “Tranquilizate, Miriam”, traduce a Biblia
Espafiola. Sintomdtico resulta que a palabra gloria sexa en hebreo kabod,
peso ou gravidade.

O cambio teoldxico amdsannolo ddas pasaxes biblicas: a carraxe divina
incita a cometer o seu gran pecado: o de realizar un censo militar, confiando
mdis nas propias forzas armadas do que en Iavé (2 Sam, 24); séculos despois,
o Cronista (1 Cr 2,1) aponlle a mesma tentacién a un personaxe de recente
aparicién: Satén, fiscal de Deus, que se fai presente sé no século VI a.C., co
profeta Zacarias (3,1), e no século V no libro de Xob.

Personaxe este Satdn que nada ten que ver coa serpe do paraiso, equiva-
lencia que se estableceu no século I a.C. (Sab 2,24). A stia demonizacion pro-
didcese nun contexto politicamente moi escuro e nunha literatura non oficial
para os xudeus.

Un enigma non da para tanto

z

O titulo destes folios é “do enigma ao Misterio”. Certo que gramatical-
mente a diferenza non dd para moito. Se acudimos a un dicionario, por exem-
plo, o da Real Academia Galega, enigma é: “cousa dificil de comprender ou
da que se ignora todo”. Tamén se chamaria arcano, incdgnita, misterio, que
analizan como descricién ambigua ou metaférica dunha cousa, para ser des-
cifrada. Esta € a cuestidn: dar con aquelas cifras que nos descifren. ;Que vai
quedar logo desa operacion de conquista? Comprenos localizar o espazo do
sagrado. Ninguén poderd marxinar a teoria de Rudolf Otto!, que sitia o san-
to no ambito do Misterio, cualificado polos termos tremendo e fascinante.
Chdmalle o numinoso.

O vocdbulo Misterio € mdis rico en significados, entre os que selecciono
0 aspecto non manipulable. Basicamente o enigma seria unha demostracién
de intelixencia. Pero, na nosa alternativa, o Misterio, non € operacién inte-
lectual, como o seria o enigma, de tal xeito que canto mdis entres no enigma

1. Otto, R. Lo Santo, Madrid, 1965.

&3



Maqueta 10

9/10/06 11:47 P&agina 84 $

Do enigma ao misterio

maior facilidade se darfa para facerse dono del. Entendo que non é manipu-
lable e que se dirixe 4 persoa enteira, non coma o enigmdtico.

Juan Martin Velasco? supera a visién de Otto, sumandose a Geo Widen-
gren’ e a outros. Para el, o sagrado non se identifica co numinoso, do que o Mis-
terio seria s6 un elemento. Non. O sagrado non é obxecto da nosa actitude; é o
dmbito que considera como centro o Misterio. Este ¢ o nome da divindade;
deus, dios non son nomes propios, senén adxudicaciéns de titulo de “luz”.

Moisés pode contalo

Merecente de celebralo é o nacionalista hebreo liberado, tamén liberta-
dor, que escapa do Exipto faradnico e prepara no deserto do Sinaf a entrada
das tribos hebreas en Palestina, Terra Prometida, mais agora ocupada polos
cananeos. Xa no deserto, Moisé€s descobre fendmenos da natureza que requi-
ren ser interpretados... Un dia bate cun fendmeno frecuente naquelas latitu-
des: un arbusto oleoxinoso (leva aceite, —6leo—, na superficie) que pode arder
pola parte superior, sen que estes arbustos non se consuman. Vefien sendo o
noso freixo —non o “fraxinus excelsior”’, que mide uns 30 metros—, senén o
dictamnus albus”, —en casteldn fresnillo—, que convencionalmente denomina-
mos silveira. Dinolo o libro do Exodo, capitulo 3.

Vendo o Serior que Moisés se achegaba para ver, chamouno den-
de a silveira: “;Moisés! jMoisés!” . El respondeu: “Aqui estou” . Dixo-
lle Deus “Non te achegues aqui. Tira as sandalias dos pés, pois o sitio
onde estds é terra sagrada” . E engadiu: “Eu son o Deus de teu pai, o
Deus de Abraham, de Isaac, de Xacob” (Ex 4,6).

Iavé, deulle esta referencia, pero non € un nome transcendente, senén
unha promesa: “ Eu son o que son”, que non é nome metafisico: equivale a
futuro: Eu serei, estarei cando asi me invoquedes. Bo ha ser que nos decate-
mos: a creacion dun espazo simbolico seica lles é connatural. As persoas do
deserto —beduinas—, cando queren orar, colocan unha alfombra na area, e dese
xeito orixinan un dmbito privilexiado realizando unha ruptura de nivel. O
crente ten diante sda esa ruptura que fai entrar na alteridade, o que Rudolf
Otto denominou o Enteiramente Outro, que € o santo, o numinoso (“numen”,
en latin € deidade); distancia do profano expresada con dous sentimentos con-
trarios: o tremendo, que inspira pavor, pois ameaza os fundamentos do propio
ser; e o fascinante, que produce abraio e admiracion, atraccién fascinadora,
entrega confiada. Nese dmbito do sagrado penétrase mediante os denomina-
dos ritos inicidticos ou de entrada no Misterio.

2. Martin Velasco, J. Introduccion a la fenomenologia de la religion, Ediciones Cristiandad, Madrid,
1982.

3. Widengren, G. Fenomenologia de la religion, Cristiandad, Madrid, 1976.
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E as castaiias, regafian

Calquera galego sabe que co outono ha entrar no mundo da castafia, tan
importante na nosa historia alimenticia. Pois ben, as castafias vefien protexi-
das por cadanseu ourizo, con cara de poucos amigos, pero dispostos a cola-
borar. E fano de xeito preciso: abrindose espontaneamente as ourizames prac-
ticando a dehiscencia, palabra latina que significa abrirse. A enciclopedia
Larousse describea asi: “accién pola que un érgano cerrado (antera, froito,
esporanxios, etc.), se abre. A mdis importante € a dehiscencia folicular ou
ovulacion”.

A partir destes presupostos, o psicologo-tedlogo Antén Vergote* elabora,
por analoxia, o concepto de dehiscencia, pero vertical. Pareceria evidente o
reclamo do simbolo vertical como axeitado 4 verticalidade relixiosa. O pai da
desmitoloxizacién, Rudolf Bultmann, trata de eliminalo. A polémica medrou
grazas a un libro publicado en 1963 do arcebispo anglicano, Robinson, que
leva o titulo de Honest to God *, sincero —honrado— para con Deus. Pode sor-
prendernos a discusion histérica, penso que proveitosa. A un sector que opta
pola razén, que non pola fe, apéiienlle a metateoloxia liberal, mdis en con-
creto, superada, recibe o titulo de teoloxia dialéctica.

“A voltas con Deus”

Pouco dignas estas “voltas” que presentan un deus sacudido; tomdmolo
do tedlogo Bonhoeffer, mértir dos nazis nun campo de concentracién e de
exterminio. Heinz Zahrnt® formulalle a pregunta sobre a desmitoloxizacion 4
teoloxia moderna: entre as ddas épocas, marcadas polas dias guerras mun-
diais. O periodo entre as ddas guerras foi un intermezzo musical, cando o
gran concerto teoléxico no que os participantes parecian tocar 0 mesmo ins-
trumento. Na Carta aos Romanos o gran telogo protestante de Karl Barth,
reflexionou sobre o cambio experimentado na concepcién do ser humano.

Se quixermos obter unha visién serena desta cuestion, fard ben o intere-
sado en ler o artigo de Karl Rahner do catolicismo na Europa dos anos trinta,
nun dicionario teoléxico do que el é coautor’.

Revisar verticalidades

Segundo Antén Vergote “na linguaxe mitica” Bultmann distingue a
intencidén e a representacién conceptual. A intencién do mito € a de conser-

4. Vergote, A. Intreprétation du langage religieux, Editions du Seuil, Paris, 1971.
5. Robinson, J.A.T. Honest to God, Londres, 1963.

6. Zahrnt, H. A vueltas con Dios. La teologia protestante del siglo XX, Hechos y Dichos, Zaragoza,
1972.

7. Rahner K.,- Vorgrimler, H. Diccionario teoldgico, Herder, Barcelona, 1966.
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varnos o mito que impregna o mundo e a existencia. Resulta imposible recon-
ciliar o mito coa antropoloxia contempordnea. Esta ve no ser humano, por
unha parte, un microcosmos, un ser natural, independente e pechado en si
mesmo; por outra, un ipse, € dicir, un suxeito responsable que ningunha for-
za extramundana o pode modelar. Se o dilema linguaxe mitoldxica fronte a
existencial estd ben formulado, a linguaxe relixiosa debe necesaria e catego-
ricamente excluir o esquema vertical. Excluindo tal esquema e a stia dualida-
de, Bultmann nega todo contido ao discurso sobre Deus porque non se pode
conservar mdis ca na oposicién vertical.

Bultmann recofiece que a linguaxe mitoldxica era indispensable noutros
tempos para falar axeitadamente de Deus e da sda accion. O esquema verti-
cal sufriu outras criticas incluso en oposicién coas de Bultmann. Seria basi-
camente arrelixiosa porque sitda a Deus féra do universo. Esquema falsa-
mente relixioso, escribe Bultmann; “esquema responsable da exclusion da
relixion da vida do ser humano contempordneo’.

A nosa sinxela castafia levounos a un territorio que, dalgin xeito, expli-
ca a dindmica da sda dehiscencia non vertical. O concepto de misterio resul-
ta basico non xa s6 pola sacralizade que expresa, senén tamén, e ainda mdis,
porque nos mete de fondo na pescuda do que foi e segue sendo un chama-
mento ao encontro coa nosa dimension relixiosa. Estamos desafiados por
aquel centro onfélico das nosas vidas.

8. Vergote, A., op. cit. pp. 95 e ss.
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Editorial

Desde hace varias décadas, toda una serie de acontecimientos, socio-econo-
micos y politicos, se desarrollan de forma vertiginosa y estin presentes en el
dia a dia del concierto internacional. Varios de estos fendmenos estarian
representados por la “globalizacién”, la “diversidad” y la “exclusién social”.

El momento histérico por el que atraviesa el mundo, en estas tltimas
décadas, implica movimientos de dualidad y confrontacién: a la globalizacién
se oponen los movimientos antiglobalizacién; a la diversidad la normativiza-
cién y a la exclusidn social el derecho a una mejor Calidad de Vida.

En ese abanico de excluidos sociales, a las minorfas multiétnicas y mul-
ticulturales, hay que afiadir: los marginales, los sin papeles, los pobres, los
inmigrantes,... y, por supuesto, todo un colectivo de Personas con Discapaci-
dad, en el que obviamente se encuentran las Personas con Trastornos del
Espectro Autista. La exclusién social, a la que estdn sometidas las Personas
con Discapacidad, es un proceso que atraviesa varios campos, desde el eco-
némico-social hasta el politico-institucional. La exclusion social es consubs-
tancial a las relaciones sociales que los grupos de una comunidad mantienen
entre ellos. En este sentido la cuestién de la exclusion se sitda en el campo
cultural e ideoldgico.

La diversidad, de la que todos formamos parte, por otro lado, supone el
reconocimiento de que entre los seres humanos existen diferencias. La diver-
sidad pertenece a la propia naturaleza y, por extension, a la naturaleza huma-
na. La diversidad, sin embargo, va mucho mads alld del problema que las Per-
sonas con Discapacidad tienen. La propia sociedad es diversa, multicultural,
multiétnica, multirracial...; nosotros mismos somos diferentes y con capaci-
dades también diferentes.

Las Personas con Discapacidad tratan, a dia de hoy, de hacerse mas visi-
bles y que se les permita acceder a un mundo que casi siempre le niega sus
derechos.
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La Calidad de Vida, a la que todos los seres humanos tienen derecho vy,
con mayor razén, todas aquellas personas que entran en el mundo de la exclu-
sién y de la marginacidn, no es posible sin un cambio cultural que interven-
ga directamente en estos tres ejes: Tecnologia, Poder y Valores. Sin un ver-
dadero cambio en el drea de los valores, que inciden en el poder y en la pro-
pia tecnologia, no es posible la Calidad de Vida.

El pasado afio 2005 se cumplieron 25 afios de la creacion de ASPANAES
(Asociacién de Padres de Personas con Trastornos del Espectro Autista
(TEA) de la provincia de A Coruiia). Con tal motivo, se organizaron en San-
tiago de Compostela, los dias 4, 5 e 6 de noviembre de 2005, en el Auditorio
de Galicia, en el marco del Congreso ASPANAES 25 aniversario, unas jor-
nadas “por una VIDA de CALIDAD” de actualizacién y debate multidisci-
plinar sobre Autismo.

Como resultado de este encuentro ofrecemos, en este nimero de la revis-
ta MAREMAGNUM, algunas de las intervenciones que hacen referencia a
temas como: Una vision general y actualizada de los Trastornos del Espec-
tro Autista del profesor Rutger Jan Van der Gaag y El diagndstico temprano
y la investigacion epidemioldgica en los Trastornos del Espectro Autista del
profesor Manuel Posada de la Paz y colaboradores. El derecho al trabajo de
las Personas con Autismo 'y La Motivacion laboral desde la organizacion
estdn elaborados por Cipriano Jiménez y Estrela Vazquez Allegue. Ana M*
Martinez Diaz desarrolla la tematica: El compromiso de ser un profesional
que trabaja con Personas con Trastornos del Espectro Autista.

Los medios de comunicacion como integradores de las Personas con
Discapacidad: Realidad gallega y medidas a tomar, un trabajo ciertamente
innovador para nuestra revista en este momento, donde las cosas o pasan por
los medios de comunicacién o simplemente no existen, es tratado por José
Villanueva Rei y colaboradores.

Como viene siendo habitual, en los dltimos numeros de la revista
MAREMAGNUM, tenemos siempre como invitados de honra y colaborado-
res a personajes de nuestro pais, con una dilatada obra cultural y cientifica,
que conocedores de esta publicacion, no sélo no pusieron ninguna traba para
colaborar en ella, sino que lo hicieron de forma solidaria y altruista. Por lo
que es un honor para MAREMAGNUM contar con los articulos que hoy nos
ofrecen los profesores Francisco Xabier Rio Barja: Teoria del paisaje y Xosé
Chao Rego: Del enigma al misterio.

Hablar con una persona sabia y en activo como el profesor Rio Barja es
siempre una alegria y una demostracién de como los afios no deben impedir
continuar con la lucidez y la actividad que este viejo profesor atin desarrolla.
El profesor Chao Rego, que estd padeciendo en sus propias carnes los efectos
de una Discapacidad, propiciada por la enfermedad de Parkinson, es una de
las personalidades mas relevantes que tiene dado Galicia.
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El Consejo de Redaccién de la revista MAREMAGNUM les agradece
muy sinceramente a los profesores Rio Barja y Chao Rego su participacién
en este nuevo ndmero de la Publicacion Gallega sobre los Trastornos del
Espectro Autista, como hombres buenos y generosos, que aun existen en
nuestro pais.
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EL DIAGNOSTICO TEMPRANO DEL AUTISMO Y LA
INVESTIGACION EPIDEMIOLOGICA EN LOS TRASTORNOS
DEL ESPECTRO AUTISTA"

Manuel Posada de la Paz', M. J. Ferrari?, E. Tourifio?, L. Boada Friedel*

Hasta hace poco tiempo, la investigacion del Autismo en Espaiia
no era prioritaria de las agencias de financiacion ni de los propios
investigadores existiendo una gran desorientacion entre padres y pro-
fesionales acerca de su importancia y grado de desarrollo. En los ulti-
mos tres afios ha resurgido un interés de muchos grupos por el estudio
del Autismo, destacando la actividad del GETEA del ISCIII, que ha
puesto un portal de Internet con informacion actualizada sobre los TEA
y guias de actuacion en el diagndstico, investigacion, deteccion tem-
prana y proximamente una sobre tratamiento.

RESUMEN

Dentro de la gravedad de los TEA la intervencion temprana es un
factor prondstico muy importante, una vez realizada por servicios espe-
cializados y lo antes posible. Su mayor eficacia se presenta cuando se

|| instaura en los primeros aiios de vida.

1. El autor es Doctor en Medicina y Cirugia, con Premio Extraordinario por la Universidad Auténo-

ma de Madrid. Especialista en Medicina Interna por el sistema MIR. Hospital Universitario Clini-
ca Puerta de Hierro. Universidad Auténoma de Madrid. Especialista en Medicina Preventiva y
Salud Publica por el Ministerio de Educacién y Ciencia. Diplomado en Metodologia de la Investi-
gacion por la Escuela Nacional de Sanidad del Instituto de Salud Carlos IIT de Madrid.

Experto Universitario en Probabilidad y Estadistica Médica por la Universidad de Educacién a Dis-
tancia y Experto Universitario en Andlisis Multivariante de la Universidad de Educacién a Distancia.
En la actualidad es Jefe de Area de la Unidad del Sindrome del Aceite Téxico en el Instituto de
Investigacion de Enfermedades Raras del Instituto de Salud Carlos III.

Director del Centro Colaborador de la OMS en Epidemiologia de las Enfermedades relacionadas
con el Ambiente.

2,3y 4. Pertenecen al Grupo de Estudio de los Trastornos del Espectro Autista (GETEA) del Institu-

to de Salud Carlos IIT (ISCIII).
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El diagnostico temprano del Autismo y la investigacion epidemioldgica...

El principal problema del Autismo se centra en el desconocimien-
to de sus causas y, por lo tanto, en su abordaje terapéutico. Sin embar-
go, existen también otros problemas que es necesario abordar a corto
y medio plazo, como: la falta de deteccion del trastorno debido a la
escasa formacion de los pediatras y educadores, y la escasa utilizacion
de las clasificaciones diagnosticas internacionales, que impide tener
datos sobre la incidencia real de los TEA en la actualidad, por lo que
en nuestro entorno se hace dificil afirmar que el niimero de casos haya

RESUMO

aumentado en los ultimos arios.

Introduccion

Hasta hace muy poco tiempo, la investigacién del Autismo en Espaiia no
era una de las prioridades de las agencias de financiacién ni tan siquiera de
los propios investigadores y existia una gran desorientacion entre padres y
profesionales acerca de su importancia y grado de desarrollo en nuestro pais.
En los dltimos tres afios se ha observado un resurgir del interés de muchos
grupos por el estudio del autismo, destacando la actividad de nuestro Grupo
de Estudio de los Trastornos del Espectro Autista (GETEA) del ISCIII (1),
que ha puesto al servicio de la comunidad cientifica un portal de Internet con
informacidén actualizada sobre los TEA y guias de actuacién en el diagnésti-
co (2), investigacion (3), deteccidon temprana (4) y proximamente se publica-
rd una sobre tratamiento.

Los desafios que todavia quedan por afrontar incluyen el extender los
programas de diagndstico y detencién temprana, potenciar la investigacion de
calidad y vincularla, siempre que sea apropiado, a las redes e iniciativas inter-
nacionales de investigacion.

Definicion y evolucion del término

L. Kanner (5), en Estados Unidos y H. Asperger (6), en Austria, descri-
bieron en 1943 unos cuadros clinicos que hoy se incluyen en los denomina-
dos Trastornos del Espectro Autista. A lo largo de los afios transcurridos des-
de entonces la comprension y la clasificacion de estos trastornos ha ido modi-
ficandose en funcién de los hallazgos cientificos.

Asi, en los afios cincuenta el Autismo se consideraba como un trastorno
psicogénico y en algunos paises fue concebido como el resultado de un trato
familiar deficiente y cercano a la psicosis.

Los estudios disponibles a partir de los afios setenta mostraron la false-
dad de estas nociones y se empezd a encuadrar el Autismo como un trastorno
del desarrollo de ciertas capacidades infantiles (la socializacién, la comuni-
cacion y la imaginacion) y las clasificaciones internacionales lo ubicaron en
el eje correspondiente a otros problemas ligados al desarrollo, como el retra-
so mental. Se acuii¢ el término Trastornos Generalizados del Desarrollo
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(TGD), un término no muy afortunado, ya que no “todo” desarrollo se ve
afectado, pero que atin se mantiene en los manuales vigentes.

En la actualidad, el Autismo se concibe como un trastorno neuropsiquia-
trico, de causa desconocida y que se presenta como una amplia variedad de
expresiones clinicas, que son el resultado de disfunciones multifactoriales del
desarrollo del sistema nervioso central.

En los ultimos afios se incorpora el término TRASTORNOS DEL
ESPECTRO AUTISTA (TEA) (7). Ademas de los aspectos ya aceptados en
la denominacién TGD, el término TEA resalta la nocion dimensional de un
“continuo” (no una categoria) en el que se altera cualitativamente un conjun-
to de capacidades en la interaccién social, la comunicacién y la imaginacion.
Esta semejanza no es incompatible con la diversidad del colectivo: diversos
trastornos; diversa afectacion de los sintomas clave, desde los casos mas
acentuados a aquellos con rasgos fenotipicos ligeros; desde aquellos casos
asociados a Discapacidad intelectual marcada a otros con alto grado de inte-
ligencia; desde unos vinculados a trastornos genéticos o neurolégicos a otros
en los que atin no somos capaces de identificar las anomalias bioldgicas sub-
yacentes.

El término TEA facilita la comprension de la realidad social de estos
trastornos e impulsa el establecimiento de apoyos para las personas afectadas
y sus familiares. No obstante, para la investigacion es imprescindible la utili-
zacién de clasificaciones internacionales, el establecimiento de los subgrupos
especificos en los que se describan sus caracteristicas de forma apropiada y
diferenciada.

Disponemos hoy de dos sistemas de clasificacion diagndstica: uno, el
establecido por la Asociacién Psiquidtrica Norteamericana: el Manual Diag-
nostico y Estadistico de Trastornos Mentales (DSM), que se encuentra en su
cuarta version revisada y que constituye el sistema mds utilizado para la
investigacidén internacional de calidad; y otro, el desarrollado por la Organi-
zacién Mundial de la Salud: la Clasificacion Internacional de Enfermedades
(CIE), en su décima version, que se utiliza de manera oficial para codificar
las enfermedades en muchos paises. Al construirse el DSM-IV, en cuyo estu-
dio de campo se incluyeron casos de Espafia y de muchos otros paises, se bus-
c6 la convergencia de criterios con la CIE, a fin de permitir la comparacién
de los futuros estudios de investigacién y minimizar el riesgo de que las per-
sonas recibieran diagnésticos diferentes (con la incertidumbre consecuente en
las personas afectadas y en sus familiares). Como resultado, las categorias
diagnésticas recogidas en el DSM-IV TR se ajustan perfectamente en sus cri-
terios a las categorias idénticas que aparecen en la CIE 10. Este dltimo siste-
ma, el de la Organizacién Mundial de la Salud, incluye, sin embargo, algunas
otras categorias de dudosa validez, que se puede anticipar desaparezcan en
futuras ediciones.
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Por otra parte, merece la pena destacar que la Organizacién Mundial de
la Salud aceptd, gracias precisamente a una iniciativa nacida en Espafia y que
fue apoyada por numerosos expertos mundiales a través de Autismo Europa,
el incluir las consecuencias de trastornos como el Autismo en su nueva Cla-
sificacion de Funcionamiento, Discapacidad y Salud (CIF), aprobada en el
aflo 2001. De esta manera, las personas con estos problemas pueden ser con-
sideradas oficialmente discapacitados y tributarios de todas las acciones com-
pensatorias que una sociedad no discriminadora garantiza a todos sus ciuda-
danos y ciudadanas.

Propuestas sobre la Etiologia del Autismo

Hasta los afios sesenta, el Autismo se atribuia a factores afectivos inade-
cuados del nifio con sus figuras de crianza, especialmente con la madre. El
primer estudio en aportar una explicacion psiconeurobioldgica fue realizado
en 1964 (8). En el mismo, el Autismo se presentaba como un trastorno de los
sistemas cerebrales encargados de regular el arousal y la atencion. Mds tarde
empieza a extenderse la idea de la existencia de un déficit cognitivo, princi-
palmente lingiiistico, originado por alguna alteracién neurobioldgica y se rea-
liza el primer estudio dirigido a demostrar la relevancia de los factores gené-
ticos. Desde el marco de la neuropsicologia cognitiva, otras teorias han con-
tribuido también a la explicacién causal del Autismo.

Actualmente existen multiples evidencias de la implicacién de factores
geneticobioldgicos en la patogénesis del Trastorno Autista basadas en:

— Observaciones neurobiologicas. Los Nifios Autistas presentan mayor
incidencia de anomalias fisicas, persistencia de reflejos primitivos y
signos neurolégicos blandos como hipotonia y falta de coordinacién
motriz. Aparecen crisis epilépticas entre un 8-14% de los nifios y en un
20-35% de los adultos, y alteraciones frecuentes en el electroencefalo-
grama (EEG). Asimismo, en pruebas diagndsticas morfofuncionales se
observan alteraciones en diversas partes del cerebro.

— Patologia perinatal. Se ha descrito una mayor asociaciéon de compli-
caciones obstétricas durante el embarazo y parto de Nifios Autistas, si
bien los trastornos prenatales parecen ser mds relevantes en la etiolo-
gia del Autismo.

— Factores genéticos. La prevalencia del Autismo en gemelos monoci-
gbticos estd entre 60-90%, mientras que en hermanos es del 2-4%.
También se ha descrito una mayor prevalencia de algtn tipo de TGD o
TEA entre hermanos, oscilando estas cifras entre un 6-9%. Asi mismo,
otros miembros de la familia presentan una mayor prevalencia de tras-
tornos cognitivos o del lenguaje. También se han visto en Nifios Autis-
tas alteraciones cromosdmicas o de determinados genes implicados en
la regulacién de algunas funciones cerebrales. Por otra parte, es fre-
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cuente la aparicién de Autismo asociado a diversas patologias de base
genética, como la esclerosis tuberosa entre el 17 y el 60% de los niflos,
y en el sindrome X fragil entre el 3-25% de los nifios.

— Factores neuroanatéomicos y neuroquimicos. Un tercio de los Nifios
Autistas tienen niveles incrementados de serotonina plasmadtica y de
dcido homovalinico en el liquido cefalorraquideo (LCR), aunque estos
hallazgos no son especificos. En el 40% de los casos se ha demostra-
do la existencia de autoanticuerpos para los receptores Al de la sero-
tonina y estos niflos padecen con mds frecuencia enfermedades autoin-
munes. También se han encontrado alteraciones estructurales cerebra-
les en 16bulo frontal y temporal, corteza cerebral, cerebelo, amigdala e
hipocampo y disminucién de las células de Purkinje.

— Factores ambientales. Aunque no existen pruebas concluyentes, los
efectos biologicos de ciertos metales pesados como el mercurio, cobre
y plomo, o contaminantes quimicos persistentes tales como los bifeni-
los policlorados (PCB) y las dioxinas, estdn siendo foco de atencién en
muchos estudios multicéntricos como factores de riesgo en la altera-
cién del desarrollo neuroconductual del nifio y por extensién en el
Autismo. También se ha implicado a la vacuna triple virica (saram-
pion, rubéola, parotiditis), en la actualidad descartada (9), no tanto por
los efectos de la vacuna en si mismos, sino por los de algunos conser-
vantes derivados del mercurio (thiomerosal), que fueron utilizados en
algunas partidas de estas vacunas en el pasado. Esta dltima posibilidad
pone en evidencia la preocupacién por la presencia de factores
ambientales en el origen de estos trastornos.

Herramientas Diagnosticas

Hoy en dfa, el diagndstico debe basarse en al menos dos niveles sucesi-
vos de actuaciones. En un primer nivel se trataria de buscar dentro de la
poblacion sana infantil una serie de signos de alta probabilidad, para pasar a
una segunda fase donde se llevarian a cabo una serie de pruebas diagndsticas
de tipo genético, bioquimico, de neuroimagen y neurofisiolégicas que nos
permitirian descartar otras patologias, registrar el caso y, en definitiva, alcan-
zar un diagnéstico clinico. Al mismo tiempo, se deberia proceder a una estric-
ta evaluacion psicoldgica, que permitiria identificar todas las caracteristicas
del sujeto, utilizando para ello todo un conjunto de cuestionarios y pruebas
psicométricas encaminados a realizar una valoracién mds precisa. Como se
puede observar, alcanzar un diagndstico no es algo que pueda realizar un solo
especialista, sino que se precisa de la colaboracién de un equipo multidisci-
plinar. Quizds ésta sea una de las razones por las que los centros dependien-
tes de las asociaciones han encontrado una buena aceptacién entre los fami-
liares. Sin duda, la coordinacién multidisciplinar es mas dificil de lograr en
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un sistema publico de salud que no se ha organizado para ello. Los signos que
se buscardn en esa primera fase de sospecha en la poblacion sana infantil son
multiples, pero ninguno es especifico (Tabla 1).

Tabla 1. Posibles indicadores de Autismo

No sefiala ni hace gestos a partir del afio de edad.

No dice palabras sueltas a partir de los 16 meses.

No combina dos palabras a partir de los dos afios.

No responde a su nombre.

Pérdida de lenguaje o de habilidades sociales.

No establece un contacto visual adecuado.

Excesivo interés en alinear los juguetes u otros objetos.
No juega con juguetes de forma apropiada.

Se obsesiona con un objeto o juguete concreto.

No sonrfe.

A veces parece sordo.

Tabla 2. Cuestionarios de Evaluacion mas utilizados

Cuestionarios de Evaluacion Diagnéstica

ADI-R Autism Diagnostic Interview-Revised. Autism Diagnostic
ADOS-G Observation Schedule-Generic. Diagnostic Interview for
DISCO S.omal and Communication Disorders. Childhood Autism Rai-
ting Scale.
CARS
Cuestionarios de Evaluacion Psicolégica
WPPSI-R Wechsler Preschool and Primary Scale of Intelligence-Revised.
WISC- Wechsler Intelligence Scale for Children. Stanford-Binet Inte-

lligence Scale. Mullen Scales of Early Learning. Letter Inter-
national Performance Scale. Vineland Adaptive Behaviour
Scale. Peabody Picture Vocabulary Test-Revised. Reynell
Developmental Language Scales.

IIISBISMSELLIPS
VABSPPVT-RRDLS

Cuestionarios de Evaluacion de Terapia Ocupacional

VMIPDMSSIPT Visual Motor Integration. Peabody Developmental Motor Sca-
les. Sensory Integration and Praxis Test.

Cuestionarios de Evaluacion Funcional

Nisonger CBRFABC Nisonger Child Behaviour Raiting Form.
Aberrant Behaviour CheckList.
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Durante los tltimos afios se ha elaborado un gran niimero de pruebas que
ayudan al diagnéstico de estos casos. Muchas de estas pruebas s6lo se pue-
den aplicar a partir de cierta edad, otras son cumplimentadas por los padres y
en otros casos la informacién se obtiene a partir de la observacion del caso
por parte de un profesional (Tabla 2).

Sin embargo y para ciertos estudios de tipo poblacional, los criterios
diagnésticos mas recomendados son los utilizados en las definiciones de las
dos clasificaciones internacionales mencionadas DSM-IV-R y CIE-10, que se
muestran en la Tabla 3.

Tabla 3. Clasificaciones Internacionales

DSM-IV-TR CIE-10
F84 TRASTORNOS GENERALIZADOS  F84 TRASTORNOS GENERALIZADOS
DEL DESARROLLO DOEL DESARROLLO
F84.0 Trastorno Autista. F84.2 F84.0 Autismo infantil.F84.1 Autismo
Trastorno de Rett. F84.3 Trastorno atipico.F84.10 Atipicidad en la edad de
desintegrativo infantil. F84.5 Trastorno comienzo.
de Asperger. F84.11 Atipicidad sintomdtica.
F84.9 Trastorno generalizado del F84.12 Atipicidad tanto en la edad de
desarrollo no especificado. comienzo como sintomadtica. F84.2

Sindrome de Rett. F84.3 Otro trastorno
desintegrativo de la infancia. F84 .4
Trastorno hipercinético con retraso
mental y movimientos estereotipados.
F84.5 Sindrome de Asperger. F84.8
Otros trastornos generalizados del
desarrollo. F84.9 Trastorno
generalizado del desarrollo no
especificado. F88 Otros trastornos del
desarrollo psicoldgico. F89 Trastorno
del desarrollo psicoldgico, no
especificado.

Diagnéstico y Atencion Temprana

Hoy dia nadie discute que dentro de la gravedad de los TEA la interven-
cién temprana es un factor prondstico muy importante, siempre que ésta sea
realizada por servicios especializados y lo antes posible. Su mayor eficacia se
presenta cuando se instaura en los dos primeros afios de vida. En una encues-
ta llevada a cabo en 646 familias de Personas con Autismo por el GETEA
(10), para analizar la demora diagnéstica y la valoracién de las familias sobre
el proceso diagndstico de sus hijos, se ha detectado un retraso medio de mas
de 31 meses desde la primera consulta hasta la obtencién de un diagndstico
aparentemente definitivo de TEA. Aunque se observa una tendencia hacia un
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proceso mds rdpido en los diagndsticos mds recientes, esta mejora no es debi-
da a una deteccion mds temprana, sino mds bien al acortamiento del proceso
diagnéstico una vez que los nifios llegan a los servicios especializados. Es por
ello por lo que en los dltimos aflos muchos paises con experiencias similares
han intensificado los esfuerzos en el desarrollo de lo que podriamos denomi-
nar ‘modelos de cribado de los TEA’.

Muchas de las herramientas que permiten una aproximacién diagndstica
mds segura tienen una limitacién en la edad de aplicacién, lo que dificulta su
utilizacién en una edad inferior a los dos afios. Por otro lado, se sabe que los
primeros signos visibles pueden aparecer desde el primer afio de vida, aunque
comiencen a hacerse mds evidentes entre los 24 y los 36 meses de edad, o inclu-
so existan algunos cuadros clinicos que después de un desarrollo normal entran
en una fase de deterioro severo, como ocurre en el trastorno desintegrativo
infantil. A pesar de estas dificultades, en los dltimos afios se han desarrollado
estrategias de detecciéon aplicadas ya con cierto éxito en algunos estudios.
Dichas estrategias se basan en simples sefiales de alarma o en cuestionarios mas
estructurados que se aplican en una primera fase del proceso diagndstico, iden-
tificando casos sospechosos para, en una segunda fase mds especifica, dar un
diagndstico de TEA o, en su caso, un diagndstico alternativo.

La diferencia entre un proceso diagndstico habitual y este proceso radi-
ca basicamente en el momento en el que deben aplicarse las estrategias y en
la organizacion que cada proceso demande. En un proceso diagndstico nor-
mal, el profesional, generalmente el pediatra en el protocolo de control del
nifio sano, puede reconocer a través de una serie de signos de alarma un posi-
ble caso y derivarlo a un servicio especializado, ya sea publico o privado,
para confirmacién del mismo. Por otro lado, el profesional puede ser consul-
tado por la familia a causa de otro problema (relacionado o no con un TEA),
y es a través de esta consulta cuando se le plantea la sospecha diagndstica.
Este proceso se realiza en un marco sanitario habitual, sin que medie una
estrategia de salud publica ni un programa protocolizado por el sistema de
salud correspondiente.

Por el contrario, un programa de cribado es un proceso controlado y
estructurado con patrones establecidos en cuanto a: tiempo, sujetos de estu-
dio, herramientas a utilizar, formas de derivacion, protocolos estandarizados
aplicados durante las diferentes fases del proceso y, sobre todo, con un con-
trol de evaluacion y una serie de indicadores que definen y evaldan el pro-
grama. Una deteccion poblacional precoz del trastorno favoreceria la aten-
cion temprana del mismo mejorando su prondstico, ayudando a una mejor
organizacién u optimizacién de los recursos de las instituciones publicas, y
asegurando la equidad del sistema sanitario.

La mayor preocupacién que hay en la actualidad en el mundo cientifico
del Autismo es comprobar si realmente estamos o no ante una epidemia de
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casos, porque de ser asi, los costes sociales y médicos que tendrian que dedi-
carse a la atencion de esta Discapacidad se dispararian espectacularmente.
Por eso, es urgente identificar los factores de riesgo del Autismo y vigilar sus
tasas de incidencia anual, la precisién del diagnéstico, la evolucion de los
casos y la efectividad de la implantacion de una atencién temprana adecuada.
La consecucién de estos objetivos permitiria, por un lado, identificar factores
de riesgo, y por otro, trabajar sobre los factores prondsticos de los TEA.

De todas las herramientas disponibles en estos momentos para implantar
un programa poblacional de cribado, parece que el Modified CheckList for
Autism in Toddlers M-CHAT (11) es el mds apropiado. Se trata de un cuestio-
nario sencillo de 23 items que es rellenado por la familia en la sala de espera
de la consulta, consume poco tiempo y presenta una sensibilidad y especifici-
dad razonables. Este cuestionario, derivado del Checklist for Autism in Tod-
dlers (CHAT) (12), que se aplicaba a edades inferiores (18 meses) a los dos
afios, ha sido desarrollado y validado en lengua inglesa por los autores, y una
version mixta (13) estd ahora validdndose en paises como China en un estudio
poblacional con un gran niimero de sujetos. En Espafia, el grupo GETEA estd
tratando de poner en marcha un estudio multicéntrico en varias poblaciones de
diferentes comunidades auténomas para validar y probar su coste-efectividad.

Otras Enfermedades que cursan con Autismo

Como ya hemos mencionado con anterioridad, existen otras enfermeda-
des que en su historia natural cursan con cuadros de Autismo mds o menos
tipicos. En estos casos, por lo general, el Trastorno Autista suele agravar el
cuadro clinico tipico de la enfermedad bésica, que en general no tiene trata-
miento etioldgico ni curativo y que, en la mayoria de los casos, suponen una
dificultad anadida para el diagndstico de TEA, y también para el prondstico,
al tener la Discapacidad sobreafiadida de la enfermedad de origen. En la Tabla
4 se mencionan algunas de estas patologias, la mayoria de ellas de origen
genético.

Tabla 4. Enfermedades asociadas con el Autismo

e Sindrome de X-Fragil e Sindrome de Turner

¢ Esclerosis Tuberosa * Sindrome de Down

* Neurofibromatosis tipo I  Sindrome de Tourette

* Fenilcetonuria ¢ Sindrome de Angelman

e Parélisis cerebral  Sindrome de West

* Rubeola congénita ¢ Sindrome de Landau-Kleffner
¢ Sindrome de Sotos ¢ Sindrome de Williams

e Sindrome de Joubert
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Los programas de cribado, sin duda, deberfan detectar estas otras pato-
logfas, pero lo habitual es que la enfermedad origen se manifieste antes de
los dos afios, y el diagndstico de la misma sea, por tanto, anterior a la mani-
festacion de los sintomas Autistas. La frecuencia de comorbilidad de estas
enfermedades con el Autismo es variada, pero se deberia prestar atencién a
esta posibilidad, e incluir un seguimiento del caso adecuado que permita
identificar un Trastorno Autista asociado ante la menor sospecha. Sin duda
la posibilidad de que esta aplicacion sea coste-efectiva estd casi asumida por
el simple aumento de la prevalencia de Autismo, que hace que la herramien-
ta de deteccidn utilizada, ain con la misma sensibilidad y especificidad, ten-
ga un mayor rendimiento diagndstico en términos de probabilidad predicti-
va positiva.

Trastorno Desintegrativo Infantil, Sindrome de Rett y Sindrome de
Asperger

Estos cuadros a pesar de estar integrados en los TGD merecerian una
mencién aparte debido a sus caracteristicas especificas.

En el marco del objetivo de esta revision, estos tres sindromes suponen
un reto para cualquier programa de cribado poblacional. Por una parte, el sin-
drome de Asperger presenta manifestaciones menos visibles y mds tardias;
por otra parte, el trastorno desintegrativo presenta un periodo de desarrollo
normal antes de producirse un deterioro progresivo; lo mismo ocurre con el
sindrome de Rett, que tras una etapa de desarrollo normal comienza con un
fase regresiva, y ademads, existe marcador genético (MECP2).

Para este tipo de sindromes, que se separan de la evolucién del Autismo
denominado tipico, se aconseja que el programa de cribado permita una fase
posterior a la edad de 30 meses (dos afios y medio) en el que el M-CHAT se
pueda pasar otra vez en las mismas condiciones que a los dos afios. Esta fase
intermedia supondria una mayor complicacién para el programa, ya que no
seria fécil garantizar su aplicacion completa al aumentar las pérdidas con el
paso del tiempo, fundamentalmente porque pasados los dos afios los contro-
les pediétricos dejan de ser rutinarios. Como no existe un programa de criba-
do en la actualidad y, por lo tanto, el diagndstico estd basado mds en acciones
a demanda de las familias que en programas sistematicos controlados, la
situacion actual no ofrece un panorama muy halagiiefio, por las consecuen-
cias que suponen para el retraso diagndstico, la falta de investigacién contro-
lada y un peor prondstico.

Investigacion Epidemiologica

Los métodos desarrollados en el campo de la epidemiologia, tal y como
se conocen en la actualidad, nos sirven para identificar los factores que deter-
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minan el desarrollo, la distribucién y la distinta evolucién de las enfermeda-
des. En el caso del Autismo, es actualmente cuando comienzan a conocerse
los datos descriptivos mds basicos, como la distribucion temporal y geografi-
cay las caracteristicas ligadas a las personas. Sin embargo, este conocimien-
to es todavia incipiente debido a la dificultad diagnéstica, la variabilidad
fenotipica y a la falta de experiencia de los profesionales en el diagndstico de
estos trastornos. En Espafia, los conocimientos acerca de la epidemiologia del
Autismo son escasos o casi nulos, y la informacion que tenemos es sesgada,
tanto en términos de seleccién de casos como en la deficiente clasificacion
diagnéstica de los mismos.

Los esfuerzos deberian concentrarse en la busqueda de métodos de cla-
sificacion diagnéstica y fenotipica adecuados y con una alta capacidad pre-
dictiva, de manera que pudieran aplicarse estdndares de diagndstico tempra-
no o precoz y asi poder incidir en la mejora de las herramientas terapéuticas
actuales. Una mejora en los métodos de clasificacién nos facilitaria iniciar
estudios poblacionales que permitan identificar factores de riesgo, incluidos
los de base genética y bioquimica y garantizaria una alta tasa de participacién
en los posibles ensayos clinicos del futuro.

Este esfuerzo requiere acciones colectivas de profesionales, instituciones
publicas y privadas y del propio mundo asociativo, similares a las que se
intentan desarrollar en el GETEA del ISCIII.

Conclusiones: Una Apuesta por el Futuro de la Investigacion en los TEA

El principal problema del Autismo se centra en el desconocimiento de
sus causas y, por lo tanto, en su abordaje terapéutico. Sin embargo, existen
también otros problemas que es necesario abordar a corto y medio plazo,
como: la falta de deteccién del trastorno debido a la escasa formacién de los
pediatras y educadores, y la escasa utilizacién de las clasificaciones diagnds-
ticas internacionales, que impide tener datos sobre la incidencia real de los
TEA en la actualidad, por lo que en nuestro entorno se hace dificil afirmar que
el nimero de casos haya aumentado en los dltimos afos.

Para intentar mejorar esta situacion a nivel internacional se han perfec-
cionado herramientas de cribado, y se han mejorado los criterios diagndsticos
(DSM-IV-TR), asi como las pruebas de evaluacion clinica y psicoldgica, que
hoy por hoy son las que nos permiten el diagndstico diferencial con otras
patologias y la identificacién de los diferentes fenotipos existentes en los
TGD. Sélo a partir de una correcta identificacién del nimero real de casos
que aparece anualmente y de la vigilancia de sus peculiaridades, podremos
aproximarnos a la investigacion etioldgica y terapéutica de este trastorno.

105



Maqueta 10

9/10/06 11:47 P&agina 106 iF
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TRASTORNOS DEL ESPECTRO AUTISTA.
UNA VISION GENERAL!

Rutger Jan Van der Gaag”

Catedrdtico de Psiquiatria Infantil y Juvenil. Universidad de Nijmegen. Paises Bajos

El Autismo es un trastorno del desarrollo complejo, de origen con-
génito, generado durante el proceso de asimilacion de la informacion.
El trastorno se manifiesta en deficiencias reciproco-sociales, proble-
mas con la comunicacion verbal y no verbal y formas rigidas de com-
portamiento e intereses. La presentacion clinica puede ser muy diver-
sa. Este articulo trata de las distintas capas subyacentes: la genética,
la perturbacion funcional del cerebro y la neuropsicologia divergente,
asi como, del discernimiento con las tecnologias modernas. Este cono-
cimiento permitird ofrecer una ayuda especifica y una aproximacion
educativa. El Autismo no se puede curar, pero a través de la estimula-
cion y el apoyo permanente se puede hacer mucho mds para mejorar la

RESUMEN

|| calidad de sus vidas.

* El autor es Catedratico de Psiquiatria Infantil y Juvenil en el Centro Médico Universitario “St.Rad-
boud” en Nijmegen (Holanda). Gerente en materia de tratamientos e instructor en “Kardkter” en el
Centro Universitario de Psiquiatria Infantil y Juvenil. Estd especializado en Psicopatologia del Des-
arrollo, especialmente en Autismo, TEA, Trastornos del Comportamiento y Adiccién en adolescen-
tes. Consejero en asociaciones de padres y pacientes en materia de Autismo en Holanda, Francia y
la Unién Sur Africana, que comparte con actividades editoriales y administrativas. Autor, confe-
renciante y articulista que ha participado en Congresos y Seminarios a nivel internacional. En
noviembre de 2005 particip6 en el Congreso Aspanaes 25 Aniversario. Presidente de la Comision
del Programa “Autismo Europa” para el Congreso de Oslo 2007.

—

. El Profesor Rutger Jan Van der Gaag estd extremadamente agradecido a Lorraine Cremers, que le
ha ayudado amablemente a preparar la traduccion de este articulo, no exento de dificultades. Pue-
de haber imprecisiones, que rogamos nos disculpen.

109



Maqueta 10

9/10/06 11:47 P&agina 110 iF

Trastornos del espectro autista. Una vision general

Introduccion

El Autismo se denomina en la actualidad como Trastorno del Espectro
Autista, que afecta al desarrollo de la interaccidn social, obstaculiza la comu-
nicacién verbal y no verbal, su relacién con el complejo mundo que les rodea,
que no entienden, al proceso de la informacién social, asi como, a sus patro-
nes rigidos y/o restrictivos del comportamiento.

El Autismo ha existido desde hace siglos. Hay informes de casos a par-
tir del S. XVIII, pero no habia un nombre para describirlo. La mayoria de las
Personas con Autismo, eran consideradas como retrasadas mentales, raras o
excéntricas. El Dr. Leo Kanner describié este Sindrome en 1943, en once
nifios, con lo que hoy llamariamos Autismo Clasico. Eran nifios reservados,
con lenguaje ecoldlico, que no hablaban o hablaban muy poco. Tenian movi-
mientos repetitivos o estereotipados y algunos casos tenian destrezas o islo-
tes notables con grandes capacidades. Kanner pensé que eran potencialmen-
te inteligentes pero que sus capacidades fueron bloqueadas por el Autismo.
Este punto de vista fue realmente profético.

Se pensé durante mucho tiempo que el Autismo y el retraso mental eran
dos trastornos sin relacion, presentes en un mismo individuo. Pero como en
ciertas familias, que tienen miembros con Autismo, no hay evidencia de retra-
so mental, el punto de vista de Kanner estd de actualidad una vez mads.

Kanner indicé claramente que el trastorno era una consecuencia de una
debilitacion orgénica del cerebro.

Desafortunadamente Kanner también observo la depresion en los padres.
El no lo reconocié como consecuencia del Autismo. jPor el contrario pensé
que podia haber sido una causa! Este punto de vista era dramdtico y ha fomen-
tado gran tristeza y sensaciones infundadas de la culpabilidad en los padres.

Casi al mismo tiempo Hans Asperger, en 1944, describié a muchachos
con la misma caracteristica. Pero habia cuatro diferencias importantes en las
descripciones de los casos estudiados:

1) Hablaron temprano, pero no se comunicaron.

2) Se mostraban muy torpes.

3) Eran inteligentes, tenian a menudo capacidades notables para las
matematicas, 0 un conocimiento enorme en temas tales como astro-
nomia o dinosaurios.

4) Asperger se convencio de que la condicién que él describi6 era gené-
tica y vio las mismas caracteristicas pero mds leves en el padre.

Evolucion del concepto de Autismo

Poco después de estas dos descripciones, Sally Provence (Dahl et al.
1986) y su equipo llamaron la atencién en el desarrollo de este Trastorno.
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Desgraciadamente durante los afios 50 y todavia en la actualidad, en
algunos paises, los psicoanalistas tratan de culpar a los padres. A pesar de
que no hay evidencias!

Un acercamiento mads cientifico emergio a finales de los afios 60, y cada
vez tomo mds fuerza que el Autismo implicaba un desorden del desarrollo
cerebral.

Lorna Wing y Judit Gould, en 1979, a través de un estudio epidemiold-
gico en el drea de Camberwell en Londres, encontraron un predominio de
cuatro hasta cinco casos de “Autismo clasico” por cada diez mil individuos.
Estos datos, eliminaban al Nifio con Autismo como causa de la depresion de
sus padres. Pero consiguieron todavia mds: encontraron muestras, en hasta
siete casos mds de individuos con Autismo. Estos casos fueron relacionados
con lo que ahora denominamos Espectro Autista.

Lo que Wing y Gould demostraron claramente es que las Personas con
un Trastorno del Espectro Autista tienen problemas en tres dreas:

* No pueden desarrollar habilidades en la interaccion social reciproca.
* Tienen dificultades en su comunicacién verbal y no verbal.

* Por otra parte, han restringido patrones del comportamiento e intereses.

Estos sintomas son ahora conocidos como la Triada de Wing y son la
base para los sistemas de clasificacion actual.

Algunos sintomas importantes, que habian sido descritos por Kanner y
Asperger, no fueron incluidos en la descripcién. Los hiper sensitivos, por
ejemplo, para el ruido y la luz y el hipo sensitivo para el dolor y la tempera-
tura, calientes y frios.

Wing y Gould descubrieron otro hecho importante: las Personas con
Autismo pueden exhibir comportamientos muy diversos como sintomas en
las tres dimensiones, por ejemplo: con respecto al contacto social, algunos
pueden estar muy distanciados y evitan activamente el contacto. Otros pue-
den ser pasivos, responden solamente si son acercados por otros, pero no
toman ninguna iniciativa. Por el contrario, otros pueden ser muy activos en
hacer contactos, pero son raros en sus acercamientos, haciendo preguntas
extrafias como: “;Tiene usted una lavadora?”’, a los desconocidos en su pri-
mer encuentro. La falta de reciprocidad social seria la caracteristica comtn a
todos estos comportamientos.

Igual ocurre para el lenguaje, algunos son mudos, otros son muy habla-
dores, pero ninguno de ellos es realmente comunicativo.

Igualmente con su imaginacidn, algunos tienen una carencia total de la
imaginacion, toman todo literalmente y otros tienen demasiada imaginacién
y se dejan llevar.
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iAqui la conexién comtn es otra vez su imaginacién que no les ayuda a
regularse en las circunstancias de la vida!

Wing y Gould encontraron un cambio en los comportamientos cuando el
desarrollo progresaba. Un nifio distanciado puede convertirse en un adoles-
cente activo pero raro. Los comportamientos pueden también variar, segin las
circunstancias: jdistanciado fuera de casa, activo en casa!

Si hay tantas diferencias, ;por qué hablar de una sola “categoria” de des-
arrollo?

Lo que unifica todas las expresiones clinicas es:

— Incapacidad de desarrollar relaciones sociales significativas.

— Entender las sefiales sociales en el amplio contexto social.

— Regular de una manera auténoma “el arousal” y los estados afectivos.

— Utilizar la imaginacién para anticipar lo que va a ocurrir

En otras palabras, hay un regulador neurobiolégico fundamental, que
falla en el desarrollo de la autonomia social.

Junto con los sintomas tipicos, las Personas con Autismo pueden pre-
sentar otras consideraciones. De vez en cuando son sintomas asociados del
Autismo; ansiedad, agresion, auto y heteroagresividad, depresion, hiperacti-
vidad, hasta abuso de sustancias como una expresion de la desesperacién al
no entender el mundo que les rodea. | A veces pueden ser manifestaciones que
necesitan atencién médica! Por ejemplo: epilepsia, desordenes de atencidén
deficitaria, inhabilidades de aprendizaje...

Problemas cientificos actuales

Antes de introducirnos en cuestiones del tratamiento, vamos a conside-
rar cudles son los asuntos cientificos actuales.

(El aumento de los conocimientos causales orgdanicos nos ayuda a una
mejor comprension del Autismo? Creo que existirfa una diferencia.

Los recientes descubrimientos cientificos son los siguientes: primero, se
ha progresado mucho describiendo las dificultades con las que las Personas
con Trastornos del Espectro Autista se encuentran para entender el mundo
social en donde viven. Simon Baron-Cohen y Uta Frith en1985, entre otros
autores, han descrito “las mentes ciegas” que tienen las Personas con Autis-
mo. Carencia de una Teoria de la Mente, pero también la forma tan detallada
de pensar que les impide percibir situaciones en su totalidad. Esto se relacio-
na con el concepto de la Coherencia Central (Happé & Frith 2006). Final-
mente las Personas con Trastornos del Espectro Autista tienen Funciones Eje-
cutivas débiles. Esto les hace depender de otros, cuando tienen que planificar
y organizar actividades (Schmitz et al. 2006).
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En segundo lugar, se estd haciendo un progreso importante en entender
la genética del Autismo (Narvona & Pationo 2002). Hasta un 80% de los
casos el Autismo tiene una causa genética, pero no se hereda como ojos azu-
les o marrones. El cuadro clinico es el resultado, probablemente, de la inter-
accion de mas de siete genes diversos. Estos genes expresarian su informa-
cion cuando todavia el cerebro estd en pleno desarrollo.

Pueden dar lugar a diversas caracteristicas clinicas, incluso en los geme-
los monocigéticos que por definicidn tienen los mismos genes.

Pero hay también buenas noticias. jCiertos aspectos del pensamiento
Autista pueden ser una ventaja! Especialmente en hombres, con un fenotipo
suave, su forma légica y rigida de pensar ha conducido a grandes avances en
tecnologia. {Una gran ventaja para la sociedad desde luego!

Esto puede ilustrarse con una pequeiia broma. Es la historia de
un helicoptero sobre Seattle. Seattle es una ciudad industrial en el nor-
oeste de los Estados Unidos. El Ayuntamiento de la ciudad quiso pro-
mover el turismo y organizo vuelos en helicdptero sobre la ciudad y la
bahia. Pero en Seattle el tiempo puede ser peligroso con niebla y llu-
via. ;Un dia durante uno de estos vuelos el tiempo se puso malo y la
tarjeta del ordenador fallaba! El piloto se perdio y volaba por ahi con
la esperanza de encontrar un edificio conocido. En la niebla encontro
un edificio alto de oficinas. Comenzo a dar vueltas alrededor y pre-
gunto a uno de los pasajeros si podia llamar la atencion de los traba-
Jjadores del interior. El turista escribié la siguiente pregunta en un
pedazo grande de papel: “;donde estamos?” . Después de dos rondas
mds, una respuesta aparecio: “usted estd en un helicoptero”. Para
sorpresa de los pasajeros, el piloto sabia inmediatamente donde esta-
ba. Se dirigio hacia el aeropuerto donde hizo un aterrizaje seguro.
“;Como es posible?”, preguntaron los pasajeros. “;OH es simple,
contesto él, solo se puede conseguir una respuesta tan logica en
Microsoft!”.

jEntonces no s6lo hay miseria en el Autismo, aunque esto no cambia
para nada su sufrimiento y la carga para sus familias!

En tercer lugar, hay un gran aumento del predominio del Autismo, ;una
epidemia?, es dificil afirmarlo. Las herramientas de diagndstico estdn mejo-
rando mucho. Esto hace mds facil su reconocimiento. jPero también habria
que decir que la sociedad estd cambiando! El entorno social y familiar, las
escuelas y el trabajo es mucho mds complejo. Esto hace que las Personas con
Autismo moderado tengan mds dificultades en la vida diaria. Pero en general
no explica completamente el aumento de casos. Entonces puede haber facto-
res todavia més desconocidos en juego.
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Etiologia del TEA. Nuevos descubrimientos

Hace solamente diez afios Morton y Frith (1994) propusieron un mode-
lo de tres niveles de causas: bioldgico que afecta al cerebro, cognitivo que
afecta a la manera en que uno percibe el mundo y piensa sobre él y finalmente
el comportamiento “visible”. Aunque este esquema ahora ya no estd de moda.
(Por qué?, porque sugiere solamente una direccidon. Ahora sabemos que no
hay una sola direccién en el proceso causal, sino la interaccién en diversos
niveles. El esquema muestra cémo genética, cerebro y pensamiento interac-
tdan dando lugar al comportamiento y éste influye en el entorno y viceversa.

(Pre) disposicion genética
ﬂu < matriz-entorno
Fenémeno epigenético
Il <= (Matriz) entorno
Procesos funcionales - neurotransmisores (?)
ﬂu < Entorno
Perfil neuro-cognitivo
Informacion estilo tratamiento / capacidades
ﬂu < Entorno

Conducta fenotipica

Il

Contexto social - entorno

Hemos sefialado ya las influencias y diferencias genéticas. Ahora, ;qué
sabemos sobre las funciones bésicas del cerebro referente al Autismo? Varios
sistemas y neurotransmisores estarian implicados: la oxitocina es una hormo-
na que estd implicada contrayendo el ttero después del parto.

Pero también influye el comportamiento de los padres. Poniendo nervio-
sos a padres jovenes, en relacion a la seguridad de su hijo, a través de ritua-
les, muchas veces obsesivos. El hipotdlamo —pituitaria (hipdfisis)— eje adre-
nocortical es extremadamente importante para hacer frente al estrés. La sero-
tina y la dopamina estdn implicadas en regular el pensamiento, la ansiedad y
la agresién. Todos estos sistemas estin desequilibrados en Personas con
Autismo.

Estudios recientes (Winslow 2005) nos demuestran que la escasez de oxi-
tocina en bebés ratones influye mucho en su desarrollo social. Este grafico
demuestra que ellos exhiben un comportamiento mucho menos reciproco
socialmente. Por otra parte tienen dificultades para acostumbrarse, en otras
palabras, cada vez que se encuentran con el mismo ratén reaccionan como si
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fuera la primera vez. jEsta carencia de costumbre es un problema que nosotros
conocemos también en Personas con Autismo!

Este déficit tan bésico influye en el desarrollo social temprano en térmi-
nos de (SEE Alessandri et al. 2005):

» Mirada reciproca & mirada monitorizada.

* Atencién conjunta.

* Reconocimiento emocional.

* Regulacién del afecto.

* Regulacién del estado de dnimo.

* Empatia social.

Si observamos un nifio sefialando un objeto a su madre (Charman et al.
1997), seguiria lo que estd sefalando y lo comentaria. Asi esta atencién que
comparten es muy importante para el desarrollo del lenguaje, pero también
para el desarrollo de la comprensién de emociones. Hay un experimento agra-
dable en el que sientan a un nifio y a uno de sus padres mirando a un cerdito
de juguete, el cerdito hace repentinamente ruidos divertidos. El nifio esta
asustado y sefialard al cerdo mirando hacia arriba a la cara de sus padres.

Si el padre empieza a refr, le tranquilizard, si el padre parece ansioso,
estard asustado. jLos Niflos con Autismo no sefialan para pedir, no compar-
ten la atencidén y no miran para arriba a la cara del padre para aprender a reco-
nocer emociones!

Ellos tienen una percepcién distinta de las situaciones sociales. Y eso es
importante tenerlo en cuenta cuando se trata con Personas con Trastornos del
Espectro Autista. La falta de expresién y gestos es también muy perjudicial
en Nifios pequefios con Autismo.

Figura 1

Las personas con TEA tienden a mirar durante el mismo tiempo un dibujo de una cara boca arriba o
boca abajo (van der Geest et al. © J.Autism Dev Disord. 32(2): 69-75).
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Podemos observar como las personas miran caras (van der Geest et al.
2002). Las personas “Normales” pasardn la mayoria del tiempo mirando a los
ojos y a la boca. Le ayudan a entender cémo el otro se siente y piensa. Las
Personas con Autismo no demuestran esta preferencia y explorardn caras
indistintamente. Las personas normales pasardn la mayoria de su tiempo
mirando a la cara en posicion vertical. Las Personas con Autismo pasarén el
mismo tiempo mirando la cara al revés.

Podemos ahora estudiar cdmo las personas perciben situaciones sociales.
Un estudio hecho por Ami Klin (2002) y su equipo en Yale Child Study Center.

Figura 2

Klin A, Jones W, Schultz R, Volkmar F, Cohen D. (2002). Defining and quantifying the social phe-
notype in autism. ©Am J Psychiatry.159(6): 895-908.
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Puede medirse como las personas miran situaciones sociales. La
linea mds clara demuestra como los individuos normales siguen la
conversacion que va de ojo a ojo. El Adulto, joven y muy inteligente,
con Autismo mira a diversas partes de la cara y cuerpo como demues-
tra la linea negra. ;Lo mds interesante en adultos es también que la
atencion conjunta siga siendo muy importante!

Observamos a Richard Burton hablando de un cuadro en la pared
detrds de él. El invitado sefiala al cuadro. El espectador normal sigue
la direccion indicada. Mira al cuadro y se vuelven a Burton. La Per-
sona con Autismo no mira a Richard Burton en primer lugar. Y cuan-
do sigue la direccion sefialada mira a todas las pinturas. Es seguro
que no va a pillar el punto de la conversacion.

Las técnicas modernas nos permiten echar un vistazo en un cerebro
mientras que éste mira, en este caso: a la izquierda la cara y a la derecha obje-
tos. Aqui se ven unas gafas.

Figura 3

Las personas neurotipicas procesan las caras con el girus fusiforme y los objetos con el girus tempo-
ral inferior, mientras que las Personas con Autismo utilizan el girus temporal inferior para procesar
tanto los objetos como las caras.

Schultz RT, Gauthier I, Klin A, Fulbright RK, Anderson AW, Volkmar F, Skudlarski P, Lacadie C,
Cohen DJ, Gore JC. (2000). Abnormal ventral temporal cortical activity during face discrimination
among individuals with autism and Asperger syndrome. © Arch Gen Psychiatry. 57(4): 331-40.
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Aqui vemos una imagen del cerebro. A la izquierda observamos gran acti-
vidad en las circunvoluciones fusiformes en las bases de la parte temporal del
cerebro. ;Esta es la region que las personas normalmente activan al mirar caras!
A la derecha vemos una actividad mds arriba en el cerebro. Estas son las partes
activadas al mirar objetos. Estas son imagenes del cerebro de personas norma-
les (a la izquierda) y de Personas con Autismo al mirar las caras. Se ha descu-
bierto que las Personas con Autismo no activan las circunvoluciones fusiformes
al mirar las caras. jEllos perciben las caras como nosotros vemos objetos!

La pregunta es si hay un defecto en las circunvoluciones fusiformes de
las Personas con Autismo.

iLos estudios recientes de Schultz (2005) y sus compaifieros de trabajo
nos revelan hechos fascinantes! Confirman resultados anteriores: las personas
normales activan la regién fusiforme cuando se les pregunta si las caras son
similares o no. jEllos también confirmaron que las Personas con Autismo no
lo hacen! Pero no porque no tengan circunvoluciones fusiformes, sino porque
las utilizan para otros propdsitos. La gran sorpresa de Schultz y sus colabo-
radores fue que un muchacho con Autismo, el cual estaba muy absorto en
Pokemon activaba sus circunvoluciones fusiformes, no en presencia de caras
humanas, pero si cuando miraba a las figuras de Pokemon. En otras palabras
las circunvoluciones fusiformes nos ayudan a procesar la informacién que es
realmente importante. Para la mayoria de nosotros es informacién social. Para
las Personas con Autismo esto parece ser diferente.

Ahora comprenderemos que las desviaciones en estas habilidades tan
bésicas de mirar a las personas, e intentar entenderlas, tendrdn un impacto en
el desarrollo de las habilidades neuropsicoldgicas antes mencionadas. Cuan-
do uno no estd acostumbrado a mirar expresiones emocionales de las perso-
nas, entonces es muy improbable que desarrolle una teoria sana de la mente.
Y posteriormente funciones ejecutivas de la salud y una coherencia central.

Esto tiene un enorme impacto en el desarrollo de la inteligencia. En las
Personas con Trastornos del Espectro Autista hay frecuentemente perfiles muy
discordantes de la inteligencia con aspectos muy débiles (flexibilidad mental)
y muy fuertes (memoria para los hechos, las capacidades visual-espaciales).

Entonces, ;cudles son las consecuencias de todo este conocimiento para
nuestra practica diaria? ;Cudles son las implicaciones para el diagndstico y el
tratamiento?

* iLa diagnosis es mds que una clasificacion!

* Las Personas con TEA tienen derecho a una valoracién completa con
instrumentos estandarizados para la elaboracion de un perfil del fun-
cionamiento a nivel cognitivo, fuerzas y debilidades emocionales y
conductuales.

El perfil del diagnéstico individual deberia ser la base para el programa

de intervencion. El tratamiento no cura, pero aumenta la calidad de vida.
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Las intervenciones deberian seguir cuatro metas:

1) Estimular habilidades sociales y comunicativas.

2) Promover la flexibilidad.

3) Manejar y tratar conductas desafiantes.

4) Apoyar a padres, familias y profesionales involucrados.

Estas metas pueden ser alcanzadas a través de la psico-educacion y el
entrenamiento de habilidades comunicativas y sociales.

Pero las Personas con TEA seguirdn dependiendo mucho de su entorno.
Padres y acompafantes tienen que animarles siempre para utilizar sus habili-
dades. Eso sélo es posible si el mundo es esquematico para ellos, y eso se
puede lograr si se adapta el entorno a las necesidades del paciente en tiempo
previsible. Que el espacio y forma de trabajar sea esquematica y eficiente y
mantener la cantidad de impulsos limitados.

La mejor forma de funcionar para las Personas con Autismo es en rela-
ciones de uno en uno. El educador tiene que adaptarse a ellos, como si fuera
hombro con hombro e intentar entender el mundo desde su perspectiva. Este
“acercamiento paralelo” funciona mucho mejor que la confrontacion directa,
la cual solamente aumenta la tension.

Después tienen que ensefiarles habilidades, estar preparados para empe-
zar de nuevo cada dia (ausencia de generalizacién) y hacer énfasis en las
situaciones libres y transiciones que son las mds dificiles de manejar.

Si aparecen problemas de comportamiento tenemos que volver a progra-
mas basicos, intentar encontrar una relacion funcional entre factores intervi-
nientes y comportamientos desafiantes antes de utilizar medicacién (aunque
puede ser util cuando es realmente necesaria).

Tenemos que tener en cuenta que los TEA son un estado de por vida y
requieren un esfuerzo tremendo por parte de los padres, que son los que real-
mente conocen mejor a su hijo y tienen que explicarles una y otra vez a los
profesionales “cabezotas”. También tenemos que darles programas de respi-
ro desde una edad temprana, por ejemplo acogida de fin de semana.
Los TEA tienen muchas caras:
* Anteriormente, la mayorfa de los individuos con TEA tenfan también
Discapacidad intelectual.

* Ahora conocemos mds casos y casos mds leves que pueden ser diag-
nosticados en la edad adulta, cuando la complejidad en las situaciones
de trabajo o familiares causan angustia en individuos con una expre-

sién fenotipica leve de un TEA, aunque funcionan bien mientras su
vida sea previsible y estructurada.

* No hay una relacién directa entre la gravedad del “Trastorno Autista”
y la carga emocional.
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* Algunas Personas con Autismo severo pueden ser bastante felices,
mientras que Personas con una forma leve de Autismo pueden sufrir
bastante, porque son dolorosamente conscientes de ser diferentes!

* SIN EMBARGO, EL MAYOR HANDICAP ES QUE EL AUTISMO
ES INVISIBLE DESDE FUERA.
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EL DERECHO AL TRABAJO DE LAS PERSONAS CON AUTISMO!

Cipriano Luis Jiménez Casas”

Psiquiatra y Psicanalista

Si hace 15 o 20 arfios, nos hicimos la pregunta ;Una persona con
Autismo es capaz de realizar un trabajo?, probablemente la respuesta
seria que no, que una Persona con Autismo o con Trastornos del Espec-
tro Autista, tal como actualmente se denomina este sindrome, seria
incapaz de tener un trabajo, una ocupacion.

;Donde radicaba el problema? Evidentemente en nuestras propias
incapacidades al no saber, que a las Personas con Autismo, como a nos-
otros mismos nos sucede, hay que ofrecerles, facilitarles, toda una serie
de propuestas y ver cudles son las que ellos eligen y mejor se adaptan a
sus preferencias, a sus gustos y posibilidades. Lo mismo que nos sucede

RESUMEN

a nosotros, cuando atin existe la posibilidad de poder elegir un trabajo.

Introduccion

Cuando nos preguntan por qué nos dedicamos al problema del Autismo,
respondemos que es Util y apasionante sentirse atraido por las diferencias.
Ser, como dice Theo Peeters, un “aventurero mental” y “tener el valor de tra-

1. Trabajo presentado en el Congreso ASPANAES 25 aniversario, celebrado los dias 4,5 y 6 de
noviembre de 2005 en el Auditorio de Galicia en Santiago de Compostela y correspondiente a la
Mesa: Personas Adultas con Autismo: Alternativas de Actividad Laboral.

* Licenciado en Medicina y Cirugfa con grado por la Universidad de Santiago de Compostela. Espe-
cialista en Psiquiatria por las Universidades de Madrid, Lausanne y Ginebra. Didacta de la Asocia-
cién Espaiiola de Psicoterapia Psicoanalitica (AEPP). Presidente de la Federacién Autismo Galicia.
Director de la revista Maremagnum. Director del Proyecto CAMI III (Interreg IIIA de Cooperacion
Transfronteiriza Galicia-Norte de Portugal). Miembro del Comité Técnico de la Confederacion
Autismo Espaiia. Director General de la Fundacién Menela. Escritor, conferenciante y ponente en
Congresos y Seminarios Nacionales e Internacionales.
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bajar solo en el desierto”. La formacién en este campo nunca se acaba y como
también apunta T. Peeters, “el profesional que desee estar en su pedestal no
es necesario en el campo del Autismo”.

El derecho al trabajo de las Personas con Autismo tiene que ser un dere-
cho fundamental. El trabajo a realizar tiene que ser; significativo y variado y
que tenga siempre en cuenta sus dificultades personales. El trabajo propues-
to no debe ser impuesto de forma brusca e inoportuna. El trabajo conviene
que sea colectivo, serio, de calidad, riguroso y que haga el recorrido de:
Hacer con a hacer con la mirada de... Hay que proponer y no imponer...
Hay que dar... y dejar coger. El trabajo es una Ley para todos. No se pue-
de concebir la verdadera integracién si no es a través del trabajo.

Las Personas con Autismo, con nuestro acompaiamiento y ayuda, tienen
que descubrir sus deseos, evitando asi el miedo al trabajo (a la aventura labo-
ral), que en no pocos casos provoca.

El origen etimoldgico de la palabra “trabajo” no es muy esperanzador.
Nos remite a términos como: dolor, sufrimiento, tortura.

Por qué un trabajo?
Las preguntas que siempre nos hacemos son: ;Por qué un trabajo? ;Qué
tipo de trabajo? ;Y como proponer el trabajo?

Sin la accién transformadora del trabajo el ser humano y la sociedad tal
como la conocemos serfan inconcebibles. Un trabajo sin peligros, definiendo
muy bien los limites y las prohibiciones. Un trabajo estructurado y planifica-
do, en lugares apropiados. Un trabajo que respete el principio de verdad y
realidad. Las Personas con Autismo son especialmente sensibles a la menti-
ra, al desprecio y a la hipocresia de nuestras actitudes.

Por lo tanto el trabajo ha de ser verdadero, real, personalizado, signifi-
cativo, controlado, estructurado y acompafiado ¢-2.

Aparentemente, el trabajo que realizan una Persona con Autismo y su
monitor de acompafiamiento lo podria realizar, evidentemente, este dltimo
solo. Pero estamos creando empleo, el de la Persona con Autismo y el de su
monitor, aunque parezca de una forma ficticia. Sin embargo, la distincién
entre empleo ficticio y real no siempre es clara, por que hay que tener en
cuenta factores cualitativos, y no solamente el volumen bruto de produccion.

1. El trabajo como dice Armand Lemal: “... Atrapa y libera al hombre y lo desborda, incluso en el sen-
tido de lo que produce y de lo que aporta, mas alld del individuo...no es un fin en si mismo sino
mas bien lo contrario, un medio de integracion social de progreso y de fatiga individual...”.

2. El trabajo tal como ya decia Freud en 1929/1930, en su obra: El malestar en la cultura... “Después
de que el hombre...descubriera que estaba en su mano...mejorar su suerte sobre la tierra mediante
el TRABAIJO, no pudo serle indiferente que otro trabajara con él...asi el otro adquiri6 el valor del
colaborador, con quien era ttil vivir en comdn...”
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Uno de esos factores cualitativos es justo la distribucion del empleo, que,
en la fase histérico-econdmica en la que nos encontramos, post-industrial y
globalizada, se tienen que desarrollar e implantar criterios y valores diferen-
tes a los de la pura productividad, como pueden ser el respeto al medio
ambiente, la calidad de vida, el valor de la produccién artesanal o la agricul-
tura bioldgica, entre otros. Esto significa una recuperacién, aunque parcial,
importante, de los modos de trabajo tradicionales, muchas veces enriquecidos
con conocimientos cientificos que la sociedad tradicional no tenia.

Los que trabajamos con Personas con Discapacidad (particularmente
Personas con Autismo), tenemos que estar atentos e intervenir, en este proce-
so de globalizacién y post industrial, disefiando y participando en la transfor-
macion (que en buena medida puede ser recuperacion) del sistema de pro-
duccién, de modo que el trabajo de una Persona con Autismo llegue a ser en
un futuro necesario e imprescindible, aportando ese valor afiadido de incidir
en un mejor nivel de salud y por lo tanto de una mejor autonomia y calidad
de vida G4,

Trabajo y Personas con Autismo: un Debate necesario

En la década de los 80/90, en cada Congreso sobre la problemdtica de las
Personas con Autismo, el discurso estaba centrado fundamentalmente en las
teorias que nos ofrecieran una mayor comprensibilidad en relacion a este Sin-
drome, el Autismo, por otra parte tan enigmaético, tal como le llamé la autora
britdnica U.Frith. La Teoria de la Mente, la Funcién Ejecutiva y posterior-
mente la de la Coherencia Central, se fueron revisando y contrariamente a lo
que se podia pensar cada una de ellas tenia su parte de razén. Sin embargo, el
enigma atin sigue y podriamos decir que el Autismo constituye un desafio, un
problema de continuo debate, sobre el cual atin existen muchas lagunas e
incégnitas.

Pero la vida sigue y los/as nifios/as que asistian a las Escuelas de Educa-
cién Especial, irremediablemente, se iban haciendo mayores. Habia, por lo
tanto, que habilitar Centros para Personas Adultas con Autismo. En Espaiia,
no habia muchas experiencias a las que poder imitar, y no digamos en Gali-
cia. CASTRO NAVAS fue el primer Centro en Galicia y uno de los primeros

3. “Ninguna otra técnica de conduccién de la vida liga al individuo tan firmemente a la realidad, como
la insistencia en el TRABAJO...el TRABAIJO es poco apreciado como via para la felicidad por los
ser humanos...de esta natural aversion de los hombres al TRABAJO, derivan los mas dificiles pro-
blemas sociales...” (Freud, 1927. El Porvenir de una ilusion).

4. Estas ideas, esta especie de filosofia (teoria), sobre el trabajo, sobre El Derecho al Trabajo de las
Personas con Autismo, no es un invento, no es ninguna originalidad. La originalidad —tal como
decia Freud- es infrecuente, casi que todo, o es repeticion u olvido.

5. “Toda cultura descansa en la compulsiéon al TRABAJO y en la renuncia de lo pulsional y por eso,
inevitablemente, provoca oposicion en los afectados por tales requerimientos...” (Freud, 1927. El
porvenir de una ilusion).

125



Maqueta 10

9/10/06 11:47 P&agina 126 iF

El derecho al trabajo de las personas con autismo

en Espafia, que puso en prictica un proyecto como lugar de trabajo. Poste-
riormente, seria imitado por otros Centros que estaban a punto de ponerse en
marcha.

Recuerdo lo que me decia Ricardo Touceda, ex-presidente de ASPA-
NAES alld por los afios 1995/96:

—¢Por qué no me mandas algin monitor que sepa algo de agricultura?

—Pues, afortunadamente, le dije yo (ya habiamos terminado el primer Pro-
yecto HORIZON (1993-95)) tenemos un monitor de FP agropecuaria, que
habfamos formado en Autismo, fundamentalmente desde el punto de vista
préctico, conviviendo con nuestros chavales y chavalas, y con un curso tedri-
co sobre las Personas con Discapacidad, especialmente Personas con Autismo.

—Este monitor podia asi, adecuadamente poneros en funcionamiento un
invernadero. Asi fue, y hay que decirlo, como todos fuimos aprendiendo los
unos de los otros.

El programa europeo HORIZON, aprobado en 1991, tenia por objetivo
financiar proyectos transnacionales que promoviesen la integracién social y
profesional de las Personas con Discapacidad. Consistia en una Iniciativa de
Empleo y Desarrollo de Recursos Humanos, que en Galicia, a través de los
proyectos CASTRO NAVAS (1995/1997) y AUTISMO GALICIA
(1998/1999), aplicamos a: formar monitores laborales de acompafiamiento y
formacion de Personas con Autismo, en los sectores agropecuario y servicios
(lavanderia) en el HORIZON II y hosteleria y salud integral (fisioterapia) en
el HORIZON III.

En estos dos proyectos participaron paises como: Francia, Bélgica, Portu-
gal, Irlanda, Espafia (Madrid - Nuevo Horizonte), posteriormente en el segun-
do proyecto se integraron: Italia, Grecia y Espafia (Autismo Burgos y La Garri-
ga - Barcelona), quedando fuera Irlanda. Una vez pasado ya cierto tiempo, o
cuando menos un tiempo suficiente, la experiencia fue altamente positiva.

Una pregunta andaba siempre dando vueltas: ;Por qué se trabaja?, la
mayoria de las personas contestan que “para ganarse la vida”, otros afiaden
“para sentirme Util” y “porque no soportaria quedarme solo en casa” o también
“por vocacion”. Al margen de la necesidad de percibir un salario, la actividad
laboral también implica un reconocimiento social (ser ttil), la necesidad de per-
tenecer a un grupo (no estar solo), y la necesidad de realizarse (la vocacién).

En la mayoria de los paises occidentales, las Personas con Discapacidad
reciben una pensidn, que en principio tendria que cubrirles sus necesidades
econdmicas. No precisarian trabajar, a pesar de que esa ayuda, claro esté, no
las sitda en el grupo de las personas muy ricas. Sin embargo, al igual que las
personas enfermas o despedidas, pertenecerian a la categoria de las personas
asistidas por la sociedad. A la condicién de Persona con Discapacidad se afia-
de la condicién de debilidad.
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Uno de los objetivos que se planearon en los proyectos HORIZON, no
fue solamente conseguir un salario en lugar de ayudas para las Personas con
Autismo, sino que pretendiamos implicarlas en una actividad que pudiese
cubrirles esas necesidades, anteriormente nombradas, de reconocimiento
social, pertenencia y realizacién, lo mismo que ocurre en la mayoria de los
seres humanos.

Nuestros referentes fueron los Centros de La Bourgette y el Gran Real de
Aix-en-Provence (Francia). Posteriormente, Mas Casadevall (Girona) y Cas-
tro Navds (Galicia), debatimos ideas y mantuvimos correspondencia e inclu-
so conocimientos y dificultades, que a dia de hoy atin contindan.

Trabajo, Empleo y Calidad de Vida

Freud, decia y decia bien: “Hay tres profesiones imposibles: la cura, la
educacidn y el gobierno de los pueblos. Una manera decia €l, de introducir la
duda en la pedagogia y la subversion en el orden médico. Al orden normati-
vo se enfrenta la verdad del deseo. Este asunto es el del andlisis, pero también
el de la creacion e invencion, las tnicas que pueden dar vida al cuerpo aténi-
to de la pedagogia y de la medicina”.

A esta reflexién de Freud, yo afiadirfa que también el trabajo resulta
imposible. Por lo tanto estamos en el momento de aclarar, ser honestos, y
explicar con humildad, cudl es nuestra realidad y como tendriamos que des-
arrollar nuevas ideas con rigor y tranquilidad hacia un futuro que se nos anto-
ja complejo.

La pregunta del millén: ;Cudles deberian ser las ayudas concretas que
una Persona con Autismo precisa tener, dentro de un medio social también
determinado? La préctica, la experiencia, puede corregir y corrige posiciones
tedricas cuyo cardcter dista mucho de ser inmutable y que s6lo valen como
herramientas para la bisqueda de mejores objetivos.

A pesar de que cada vez la “educacién especial” con Nifios/as con Autis-
mo funciona mejor y se utilizan métodos y herramientas mds apropiados,
tenemos que pensar que hay que seguir progresando en la edad adulta. Los
padres mds de una vez, tienden a creer que ya hicieron todas las apuestas,
aunque los sentimientos de culpabilidad no hubiesen quedado superados.

Los padres se sienten incapaces de dar respuestas a las necesidades de un
adulto fisicamente sano y vigoroso. La situacion familiar puede resultar dra-
matica si los servicios de atencién al adulto no resuelven programas de for-
macién para un trabajo profesional, o que no se ofrezcan posibilidades de
empleos adaptados y con apoyo. Las Personas Adultas con Autismo, inacti-
vas y aburridas, crean no pocos problemas de comportamiento, por lo que la
mayoria de las veces se recutre a soluciones extremas o a prescripciones far-
macoldgicas, como tnicas estrategias que consiguen contemplar para contro-
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lar la situacién. Sucede, mds de una vez, que las familias ante el sufrimiento
de su hijo/a prefieren cuidarlo en casa. Sin embargo, esta solucién puede cre-
ar un auténtico malestar y obsesion por querer sobrevivirle, para de este modo
no tener que abandonarlo en la soledad y en la marginacién.

La angustia de la familia, frente a ese futuro incierto, podria aliviarse con
la programacién y colaboracion entre servicios, instituciones y familias y la
participacién de las personas implicadas. La creacidn, por lo tanto, de Cen-
tros de Trabajo, llamémosles Ocupacionales, Protegidos o de Dia con Activi-
dades Ocupacionales, se hace mds que necesaria.

La terminologia existente en relacién al tema: Personas con Autismo y
Centros de trabajo se nos antoja mdltiple, variada, compleja, por no decir, a
veces, confusa, cuando no prepotente. Todos nosotros empleamos términos
que con el tiempo tuvimos que ir corrigiendo, abandonando o adaptando en
funcién de la propia realidad, que es en definitiva la que nos va marcando el
camino a seguir.

En otras ocasiones nos vemos obligados a calificar nuestros Centros, no
con la calificacién que hubiésemos deseado, sino en funcién de las partidas
econdmicas que recibimos de la propia Administracién. Un Centro, por.
Ejemplo, Ocupacional recibe una asignacion determinada, que resulta menor
que si lo calificamos como Centro de Dia. Un Centro Ocupacional le resulta
a muchas instituciones mas idéneo y menos peligroso que un Centro Especial
de Empleo, que comporta muchos mds riesgos. Seguramente, como ha acon-
tecido a lo largo de la historia, estamos a emplear un discurso sino ambiguo,
por lo menos, contradictorio. Lo que ganamos por un lado en presupuestos,
lo perdemos en credibilidad.

Ocupacion - Trabajo - Empleo

En relacién al gran debate, que atafie al trabajo para Personas con Autis-
mo, si repasdsemos los términos que nosotros mismos, los que aqui nos
encontramos, tenemos empleado a lo largo de estos tltimos afos, nos encon-
trariamos ante una auténtica “confusion’, asi tenemos:

TRABAIJO - OCUPACION - EMPLEO CON APOYO - EMPLEO PRO-
TEGIDO - EMPLEO COMPETITIVO - Integracién Laboral - Centro For-
mativo Ocupacional - Centros de Actividades Pre-Vocacionales - Trabajo con
Apoyo - Programas de Dia como marco de Acceso al mundo Laboral- Talle-
res Protegidos... Seguro que me he olvidado otros términos, que alguno de
ustedes recordard mejor que yo.

La Autism Society of América nos advierte que actualmente en los Esta-
dos Unidos no hay ningtin mandato que determine y disponga de programas
o servicios para Personas Adultas con Autismo. Esto significa que cada esta-
do ofrece diferentes tipos de programas, por lo que las familias tienen que
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dirigirse a las agencias estatales, que les permitan obtener la mejor informa-
cidn, que pueda ajustarse a las condiciones de su hijo/a.

En lo que se refiere al EMPLEO, los americanos diferencian tres tipos de
categorias:

Empleo Protegido: sélo orientado para trabajadores con Discapacidad. Estos
talleres estdn supervisados por una persona de la agencia que recibi6 el
contrato de trabajo o por la persona que maneja dicho taller. Son talleres
que ofrecen oportunidades de entrenamiento en capacidades especificas
para un trabajo dentro de un ambiente muy estructurado. Dentro del
Empleo Protegido, existen Centros de Actividad Pre-Vocacional, para la
integracién en un Taller Protegido. Las criticas a este tipo de Talleres
radica en que los sueldos son mds bajos y dependen mucho de las agen-
cias, asi como de los fondos externos.

Empleo con Apoyo: resulta de la necesidad que una Persona con Autismo
precisa para conseguir un empleo. Una persona denominada entrenador
(coach) le ofrece una de las formas mds comunes de apoyo, proporcio-
nandole ayuda directa en el cumplimiento de las tareas asignadas en el
lugar de trabajo. El entrenador de trabajo puede disminuir su asistencia
en caso de que la Persona con Autismo mejore en sus capacidades y
conocimiento general del ambiente laboral.

Empleo competitivo: si una persona estd empleada y no necesita apoyo, la
situacion se podria denominar como “empleo competitivo”. El empleo
competitivo se refiere a una situacion en la cual el trabajador gana un
sueldo comparable al de sus colegas de trabajo sin Discapacidad.

En la Guia de EMPLEO CON APOYO para Personas con AUTISMO,
publicada hace un par de afios por AUTISMO ESPANA y en la que tuvimos
ocasion de participar conjuntamente con otros compaiieros/as de Centros que
dan asistencia a Personas con Autismo en Espafia, definfamos el Empleo con
Apoyo:

“..como el empleo integrado en la comunidad dentro de
empresas normalizadas, para Personas con Discapacidad o con
riesgo de exclusion social que tradicionalmente no tuvieron la posi-
bilidad de acceder al mercado laboral, mediante el acopio de los
apoyos necesarios dentro y fuera del lugar de trabajo, a lo largo de
su vida laboral, y en condiciones de empleo lo mas similares posi-
bles en trabajo y sueldo a las de otro trabajador sin Discapacidad
en un puesto equiparable dentro de la misma empresa...”
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El Empleo con Apoyo va dirigido a favorecer la integracién laboral de
las Personas con Discapacidad en el medio ordinario de trabajo. Esta pers-
pectiva se apoya en lo que es el titulo de esta comunicacion: El Derecho al
Trabajo de las Personas con Autismo como elemento clave de la inclusion de
las personas en un entorno comunitario del que son elementos activos. El
Empleo con Apoyo, se diferenciaria asi de las otras modalidades tradiciona-
les de insercién laboral para Personas con Discapacidad, tales como los Cen-
tros Especiales de Empleo o los Talleres Ocupacionales.

El Empleo con Apoyo, permitiria asi: un trabajo competitivo en condi-
ciones laborales normalizadas, formacién y aprendizaje de tareas in situ,
rechazo cero, apoyos naturales, adaptacién de los puestos de trabajo y vincu-
lacién de la empresa con las entidades promotoras. Este sistema generaria:
calidad de vida, oportunidad de promocién personal, autodeterminacién e
integracidn social.

De esta forma, el Empleo con Apoyo no se refiere a los trabajos realiza-
dos en entornos protegidos, no coloca a las personas mds capaces, no supone
la colocacién de las Personas con Discapacidad en un puesto de trabajo acom-
pafiado siempre del preparador laboral, no entrafia el abandono de las res-
ponsabilidades de las instituciones a las que pertenecen las Personas con Dis-
capacidad, no se refiere a la formacién pre-profesional y no es una modalidad
de cursos de formacién o de practicas laborales.

Obviamente, en el caso de las Personas con Autismo, el proceso de inser-
cién requiere una planificacion y orientacion individualizada previa que con-
temple todos los elementos necesarios para asegurar al maximo el éxito. Un
proceso previo de orientacion vocacional se hace necesario a través: de la
bisqueda de empleo, valoracion de los candidatos, anélisis y valoracién del
puesto de trabajo, entrenamiento y adaptacion, y seguimiento y valoracion.

Evidentemente, como nos comenta Georges Soleilhet, que las Personas
con Autismo comprendan lo importante que es ganarse la vida contando con
sus esfuerzos y con sus capacidades. Hay que ayudarles a enfrentarse a sus
miedos, a la inhibicion de sus capacidades y de su inteligencia. Hay que con-
seguir que las Personas con Autismo, una vez arregladas las estructuras y ani-
mando a los equipos, estén al lado de los demads, a nuestro lado.

Las respuestas de trabajo deben aceptar los cambios y proponer muilti-
ples actividades, algunas de las cuales desaparecen con el tiempo dejandole
sitio a otras nuevas mds acordes con la evolucién del mercado y con los pro-
gresos de las Personas con Autismo.

Otra de las cuestiones que nos preocupa en todo lo relativo al trabajo
para las Personas con Autismo es el de su eleccion. En principio, el trabajo
debe ser elegido considerando aquellas dreas més sélidas de la persona.
Tomando como referencia un trabajo de Temple Grandin, hay que tener en
cuenta que tanto los individuos de alto nivel como de bajo funcionamiento,
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tienen una memoria operativa (memoria a corto plazo) muy pobre, en contra-
posicidn a una, casi que siempre, buena memoria a largo plazo, incluso mejor
que las personas normales. Son considerados malos trabajos, para Personas
con Autismo de alto funcionamiento, tareas, por lo tanto, que exigen mucha
memoria operativa, tales como: comerciante, recepcionista o telefonista,
taquigrafos, cobrador, croupier, agente de transportes, cocinero de restauran-
te,... Para pensadores visuales, como se define la propia Temple Grandin, que
tienen dificultades para hacer abstracciones matemdticas como la dlgebra,
éstos serian los mejores trabajos: programador de ordenadores, arte comer-
cial, fotografia, disefio de equipamientos, mecdnico de automdviles, repara-
cién de ordenadores, reparacion de electrodomésticos, artesania, disefiador de
paginas web, trabajos de mantenimiento (fabricas, edificios...),...

Hay tareas buenas para pensadores no-visuales, que sean buenos en
matematicas, musica o actividades concretas como: contabilidad, biblioteco-
logia, ingenierfa, periodista, afinador de pianos,...

Como trabajos para Personas con Autismo no-verbales o con pocas habi-
lidades verbales, se propondrian: fotocopiador, tareas de limpieza, almacenes,
cuidado de plantas, jardineria, reabastecimiento de estantes, ordenar libros,...

Conclusion a modo de reflexion

Por muiltiples razones, que tienen que ver, obviamente, con la experien-
cia (edad), aciertos y errores, con esta comunicacién aqui en Galicia y cele-
brando el 25 Aniversario de nuestros colegas de ASPANAES, he querido
expresar lo que siempre decimos y comentamos en los pasillos y pequefios
comités, y casi nunca de forma publica y en un foro como puede ser éste.

Primera: estoy convencido de que cualquier Persona con Discapacidad y por
supuesto las Personas con Autismo pueden y deben trabajar, siempre y
cuando se arbitren los medios que, obviamente, se necesitan (idoneidad
del trabajo, formacién previa, acompaiiamiento o apoyo,...)

Segunda: las personas de atencion directa (monitores) que trabajen con las
Personas con Autismo deben reunir la condicién “sine qua non” de ser
trabajadores y controlar fundamentalmente de forma profesional el tra-
bajo que estén realizando: agropecuario, servicios, hosteleria, cerdmica,
jardineria, lavanderia, carpinteria,...

Supone un grave error colocar al frente de un taller a una persona con
psicologia, pedagogia o medicina,...

Tercera: la formacion profesional de los monitores debe completarse con una
formacion en Discapacidades y Autismo. Si fuese posible, esta forma-
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cién se deberia realizar en los propios Centros que dan atencién a Perso-
nas Adultas con Autismo.

Cuarta: un monitor-trabajador puede tener problemas a lo largo de su vida
profesional, pero lo que nunca hard es dimitir de su condicién que lo
define como “trabajador”.

Quinta: el trabajo, en nuestro campo, no debe ser un fin en si mismo. El tra-
bajo, ademds de su funcidn de rentabilidad, estd ligado a la salud. Las
Personas con Autismo, que acceden al mundo del trabajo, consiguen a lo
largo de su existencia una mejor calidad de vida.

Sexta: las familias de las Personas con Autismo, no siempre creen en las
capacidades de sus hijos/as. No son pocas las familias que a los Centros
de Adultos, le siguen llamando Colegio. Otras actividades, que tienen
que ver con el ocio, piensan que son mds importantes. Es necesario e
imprescindible que las familias, conjuntamente con los profesionales de
los Centros y la persona interesada, crean en el trabajo como la dnica via
de conseguir la verdadera integracién.

Séptima: la Administracion Piblica debe dar prioridad al empleo de las Per-
sonas con Autismo. Una campafia continua y tenaz debe facilitar todo
tipo de trabajos, los mds idéneos para este colectivo.

Octava: se hace necesaria la utopia, sobre todo, en lo relativo al trabajo para
Personas con Autismo. Nosotros creemos en ella, pero también sabemos
que es la realidad, del dia a dia, la que nos pone a cada uno en su sitio. A
veces damos mensajes, que van mas en el lucimiento, que en ofrecer la
realidad de la situacién. Conseguir un empleo competitivo para muchos
de nuestros usuarios/as es una tarea, evidentemente, muy dificil.

Novena: las Personas con Autismo y con gran Dependencia, con toda segu-
ridad, pueden, probablemente, hacer tareas de trabajo, que tenemos que
investigar cudles son las més idoneas.

Décima: hay que desterrar el fantasma de que las Personas Viejas y las Per-
sonas con Discapacidad estén apartadas del mundo laboral. No existe
cosa mds estimulante que ver a una persona mayor o con Discapacidad
que es capaz de estar ocupada, de hacer cosas para ella y para los demas.
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Psicéloga y Psicoterapeuta

Cuando trabajamos al servicio de las personas no debemos olvi-
dar nunca que la mejor herramienta de trabajo son los profesionales
que dia a dia trabajan en atencion directa. Profesionales, por otra par-
te que no siempre son tenidos en cuenta, escuchados... Desde la orga-
nizacion debemos hacer un esfuerzo por mejorar aquello que nos com-
pete y que repercute negativamente en la motivacion laboral de las per-
sonas con las que trabajamos. Tres son los aspectos a mejorar: la
comunicacion, el ambiente laboral y la estructuracion, que contempla

RESUMEN

planificacion de tareas y tiempos.

Introduccion

La motivacidn personal es un conjunto de procesos implicados en la acti-
vacion, direccién y persistencia de la conducta (Beltrdn 1993 a, Bueno 1995,
Mc Clelland 1989, etc). Motivacién es aquello que mueve nuestra conducta
de manera intencionada y que nos permite provocar cambios en nuestra vida.
Si esto lo trasladamos al contexto laboral parece que las actitudes, las per-

1. Ponencia presentada en el Congreso ASPANAES, celebrado en Santiago de Compostela, los dias
4,5y 6 de noviembre de 2005.

* La autora es Licenciada en Psicologia. Universidad de Santiago de Compostela. Especialista en Psi-
copatologia y Psicoterapéutica. Directora del Centro de Dia y Residencial Castro Navés-Fundacién
Menela. Responsable del Servicio de Diagnéstico Multidisciplinar de la Fundacién Menela. Docen-
te del Proyecto CAMI de Cooperacién Transfronteriza Galicia-Norte de Portugal INTERREG IITA.
Miembro del Consejo de Redaccidn de la revista Maremagnum. Miembro de la Asociacién Espa-
flola de Terapia Familiar y de la Asociacion Galega de Terapia Familiar. Tutora externa de Practi-
cum en la especialidad de Psicologia Clinica para las Universidades de Santiago de Compostela,
Salamanca y UNED. Autora del trabajo: ;E agora que? Outra vez a sindrome d@ queimad@:
Maremagnum (pp. 181-188, n° 5, 2000-2001).

135

o



Maqueta 10

9/10/06 11:47 P&agina 136 $

La motivacion laboral desde la organizacion

cepciones, los intereses y las expectativas que tenga el trabajador de si mis-
mo, de su trabajo y de lo que pueda conseguir, constituyen factores impor-
tantes que guian y dirigen la conducta en el trabajo. La motivacién laboral
implicaria consecuencias psicoldgicas positivas como son: la autorrealiza-
cién, mejora de la autoestima y sentirnos utiles. Sin embargo cuando habla-
mos de la motivacion en el trabajo no debemos tener en cuenta como tnicas
estas variables de cardcter personal e interno; debemos contemplar también
aquellas que proceden del contexto laboral (externas) y aquellas consideradas
trascendentes (realidades no propias, resultado del trabajo de la persona),
Nuria Chinchilla, 1996.

Cuadro 1

VARIABLES PERSONALES, DE CONTEXTO Y TRASCENDENTES
QUE INFLUYEN EN LA MOTIVACION LABORAL

| V. CONTEXTUALES | R ‘ V. PERSONALES ]
SITUACIONlLABORAL
MEDIG ORGANI TAREA AMBITO AFECTIVO AMBITO COGNITIVO
FISICO ZACION MOTIVACIONAL (PODER)
’ RECURSOS I (QUERER) l
COMPANEROS <—> USUARIOS PERCEPCIONES DESTREZAS/HABILIDADES
EXPECTATIVAS
CREENCIAS

INTERESES CONOCIMIENTOS

<::$ FORM%\CION

“JEFE” /SUPERVISOR

MOTIVOS TRASCENDENTES

L
]
N\

E
7

- CALIDAD VIDA TRABAJADOR - MEJORA USUARIOS
- TIEMPO FAMILIA - BUEN FUNCIONAMIENTO CENTRO
- MEJORA FAMILIAR - MEJORA RELACION USUARIO/FAMILIA

Como podemos observar, en este cuadro 1, gran parte de la actividad
laboral estaria motivada de alguna manera.

La motivacién laboral se trata, entonces, de una conducta dirigida a obje-
tivos, autorregulada, controlada a nivel automadtico y/o cognitivo, persistente
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durante un periodo de tiempo y “activada” por un conjunto de necesidades,
emociones, valores, metas y expectativas (Marisa Salanova, P. M. Montagas,
J.M? Peiré, 1996).

Orientacion motivacional

Tradicionalmente se asumia que las personas adoptaban dos orientaciones
motivacionales hacia el trabajo: una orientacién intrinseca y una extrinseca.
Sin embargo, cuando trabajamos con personas, la orientacién trascendente
cobra una gran importancia, pues se convierte en uno de los ejes principales a
la hora tanto de motivar como de desmotivar (objetivos pequefios no siempre
cumplidos, objetivos a largo plazo, implicacién emocional...) (Cuadro 2).

Cuadro 2
MOTIVACION MOTIVACION MOTIVACION
EXTRINSECA INTRINSECA TRASCENDENTE
SE ACTIVA SE ACTIVA SE ACTIVA
NECESIDADES NECESIDADES RESULTADO DE
VALORES VALORES NUESTRO
METAS METAS TRABAJO EN
COGNICIONES COGNICIONES OTRAS PERSONAS
NO PROPIOS DE DERIVADOS
PROPIOS DE LA ACTIVIDAD DELA
LA ACTIVIDAD QUE SE ACTIVIDAD
QUE SE REALIZA REALIZA QUE SE
REALIZA
RECONOCIMIENTO APRENDIZAJE MEJORA USUARIOS/FAMILIAS
DINERO DESARROLLO HABILIDADES ~BUEN FUNCIONAMIENTO
RECOMPENSAS CONTROL PUESTO CENTRO
SEGURIDAD EN Si MISMO MEJORA FAMILIAR
TRABAJADOR
ACTIVIDAD LABORAL: ACTIVIDAD LABORAL: ACTIVIDAD LABORAL:
MEDIO PARA OBTENER FIN EN Sf MISMO MEDIO PARA OBTENER
UN FIN
UN FIN/QUE OTROS
MEJOREN
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Si partimos de la base de que nuestro trabajo es de los considerados
vocacionales, entonces la atraccidén que ejercerd el trabajo sobre el empleado
serd mas soélida si los motivos del mismo tienden a ser mds intrinsecos y tras-
cendentes que extrinsecos (Nuria Chinchilla, 1996).

Teorias sobre la motivacion laboral

Existe un gran niimero de teorias acerca de la motivacién laboral. Cen-
trdndonos en la clasificacion tradicional, distinguiremos entre teorias centra-
das en el contenido y teorias centradas en el proceso (clasificaciéon de Camp-
bell, Dumnette, Lawler y Weick, 1970).

Teorias centradas en el contenido

Tratan de identificar constructores que motivan la actividad (necesida-
des). Estariamos motivados cuando nos faltase “algo” o estuviésemos insa-
tisfechos con algun estado fisico o psicolégico. Como representativa estaria
la Teorfa de las necesidades de Maslow (1943/1954). La idea bdésica era que
para interesarse en satisfacer necesidades de orden superior es necesario tener
cubiertas las de orden inferior. Distinguié 5 tipos de necesidades que estdn
ordenadas jerdrquicamente en funcién de su importancia.

N. AUTORREALIZACION N. NIVEL SUPERIOR

N. AUTOESTIMA

N. SOCIALES

N. NIVEL INFERIOR

N. SEGURIDAD,

N. FISIOLOGICAS

JERARQUIA DE NECESIDADES DE MASLOW

Maslow nos propone que, un trabajador estd motivado si tiene satisfechas
sus necesidades bdsicas. Si las va cubriendo, el profesional necesitard otro tipo
de motivadores. La empresa ha de cambiar de sistema u organizacién para
favorecer la satisfaccion de las necesidades superiores de autorrealizacion.

Teorias centradas en el proceso

Fijan su atencién en los procesos que hacen posible la direccién y per-
sistencia de la conducta laboral. Cobran relevancia las expectativas, los valo-
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res, las intenciones o las atribuciones sobre si mismo o sobre los otros. La
“Teoria de las expectativas y valencias” (Vroom, 1964; Graen, 1969; Meter
y Lawer, 1969/1963), la “Teoria del establecimiento de metas” de Locke y
colaboradores y la “Teoria de la equidad” (Adams, 1965) son las més repre-
sentativas.

Motivadores de la conducta laboral

La empresa (centro) seria responsable de dos grandes conjuntos de aspec-
tos del trabajo que funcionarian como motivadores de la conducta laboral:

EMPRESA

CONDUCTA LABORAL

!

MOTIVADORES

N

ENTORNO LABORAL CONTENIDO DEL TRABAJO
(ambiente / naturaleza (relacionado directamente
material y social) con la actividad)

U U

CARACTER EXTRINSECO CARACTER INTRINSECO

Motivadores del entorno laboral

Maslach afirma que las mejoras en el ambiente de trabajo tienen efectos
motivadores mds intensos y que son més duraderos en el tiempo. Motivadores
del ambiente laboral serian: 1) El dinero; 2) La estabilidad: da tranquilidad,
sensacion de ser competente y permite al profesional planificar su vida fuera
del trabajo; 3) Mejora de las condiciones de trabajo: disponibilidad de recur-
sos materiales y espacios adaptados y diferenciados; 4) Mejora de la ratio; 5)
Criterios claros para definir los grupos de trabajo con los usuarios; 6) Horarios
de trabajo: establecimiento de turnos y calendario con antelacién; 7) Flexibili-
dad: favorece los cambios; 8) Mejora de la comunicacién: reuniones diarias
breves, concisas donde se trasmite informacion concreta, de manera escrita y
verbal; semanales donde se plantean cambios, propuestas, dudas,...
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* La rotacién de grupos: establecer periodos ni muy largos ni muy cortos
(3 semanas tarde/ 1 semana noche/ 5 semanas cambio de grupo) con el fin de
poder cumplir programas, seguir una metodologia, conocer bien a todos los
usuarios... La rotaciéon nos permite:

— Que todos los profesionales conozcan y sepan trabajar con todos los
usuarios.

— Todos los trabajadores son responsables de todos los usuarios.

— Reducimos la sobre implicacién emocional.

— Favorecemos la aceptacion de cambios en nuestros usuarios (diferen-
tes personas, diferentes estilos pero misma metodologia, mismos obje-
tivos) a la vez que mejora la flexibilidad y la generalizaciéon de sus
conductas.

— No existe: “es mi chaval”, “no es mi grupo”.

— Huir de la rutina.

* La participacion y la delegacién. Los trabajadores, que participan en el dise-
flo o en las modificaciones, mejoran su autoestima y competencia. El per-
sonal de atencion directa es el que mejor conoce su trabajo, los usuarios, los
problemas que suelen aparecer... y, por lo tanto, quien puede proponer
mejoras mds eficaces.

Oportunidades de cambio, ascenso o promocién: uno de los factores que
menos motiva es; “y esto es para toda la vida”.

Los cambios generan nuevas expectativas, nos proponen nuevos retos y nos
obligan a “ponernos al dia”, lo que implica un constante estado de activa-
cion. Los cambios, ascensos 0 promociones suponen un reconocimiento de
aptitudes, de esfuerzos... y en algunas ocasiones pueden ir acompafiadas de
un refuerzo econdémico.

* Ambiente social. Desde la interaccion se satisfacen necesidades de afilia-
cién y contacto social: reconocimiento, sentirnos seguros, acompaiiados,
compartir... Por eso nos parecié importante que los profesionales trabajen
en parejas y en determinados momentos, que llamamos comunes, en grupo.
Esto facilita que si uno de los trabajadores se encuentra mal, tiene un pro-
blema con algtin usuario,... siempre va a tener un compaiiero a su lado que
le va a ayudar a resolverlo en el momento.

El grupo consolida algunos resultados motivacionales de sus miembros
como la cohesion, la participacion, la colaboracion y el establecimiento de
objetivos comunes.

* Supervisién: es un proceso continuo de seguimiento, andlisis, control y
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reflexion, que se realiza sobre la intervencién de unos profesionales. Asi, la
persona que ejerce el papel de supervisor es el encargado formal de planifi-
car, coordinar, organizar, dirigir y establecer, comunicar y revisar el cum-
plimiento de objetivos.

Para que existiese una buena organizacion y clima laboral el supervisor tie-
ne sobre todo que resolver problemas y ofrecer soluciones, escuchar y dar
apoyo emocional. (Apoyo social, Pines, 1983).

* Fomento del apoyo social: parte del bienestar psicoldgico del trabajador se
asocia con su integracion laboral. Apoyo social seria la informacién que
permite creer al trabajador que otros se preocupan por ellos, son estimados
y valorados y forman parte de un grupo.

Caracteristicas de la tarea y contenido del trabajo

Como tarea entendemos un conjunto de instrucciones que especifican
qué se debe hacer (Hackman y Oldman, 1980). Como atributos que motivan
la tarea tenemos: nuestro interés; que la actividad nos guste y la variedad
como regulador de la rutina; la importancia: es la medida con que una tarea
influye en la vida de otras personas (dentro o fuera del trabajo) y la identifi-
cacién: hacer un trabajo desde que se empieza hasta que se acaba; la defini-
cidén y estructuracion de los tiempos y las tareas, asi como el reparto y rota-
cién de todas las tareas entre los grupos, son caracteristicas importantes.

Dentro de la tarea o trabajo intentamos introducir protocolos o maneras
de actuar ante las diferentes situaciones imprevistas que puedan aparecer (con-
ductas desafiantes, crisis, enfermedad de un compafiero, problemas de mante-
nimiento...); fomento de la autonomia (poder tomar decisiones relacionadas
con su tarea, lo que lleva implicito el sentimiento y la asuncién de responsa-
bilidad); oportunidades de utilizar conocimientos; ajuste entre las caracteristi-
cas de la tarea y puesto de trabajo; feedback positivo o grado en que la activi-
dad laboral requerida por el trabajo proporciona al profesional informacién
clara y directa sobre la eficacia de su ejecucion (Hackman y Oldham, 1980).

Conclusion

Desde la organizacién de un centro de atencién a Personas con Discapa-
cidad y/o dependientes podriamos mejorar la motivacion laboral introducien-
do pequefios cambios que incluirian: mejoras en la divisién del trabajo, mejo-
ra del clima laboral, politica de prevencién y anticipacion en todos los aspec-
tos que rodean al trabajo y mds concretamente a las tareas, intentar que cuan-
do una tarea comprometa mucha energia emocional sea “compensada” por
otra tarea menos comprometida, modificar el contacto con los usuarios, ser
mas flexibles, evitar la rutina, mejorar la comunicacién y el refuerzo positivo.
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EL COMPROMISO DE SER UN PROFESIONAL QUE TRABAJA
CON PERSONAS CON TRASTORNOS DEL ESPECTRO AUTISTA!

Ana M* Martinez Diez”
Psicologa y Pedagoga

El trabajo profesional con las Personas con Trastornos del Espec-
tro Autista implica compromiso de persona a persona, preparacion
constante, esfuerzo y tenacidad. A lo que, en otras épocas, se decia de
todo vale, hoy la respuesta es: formacion, conocimientos, metodologia
y experiencia. Mucha experiencia, que los profesionales en su activi-
dad como terapeutas tienen que aplicar y adaptar a la idiosincrasia de
la Persona con Autismo. El trabajo en equipo, fundamental en este
campo, no supone, para los profesionales, perder su independencia,

RESUMEN

L1 entereza y responsabilidad en sus actuaciones.

Introduccion

Después de 15 afos de trabajo y formacién en la Asociacién ASPA-
NAES, lo que comenz6 siendo mi primera experiencia laboral se convirtié en
mi orgullo profesional. Nunca me habia planteado trabajar en Educacién
Especial, sin embargo debo reconocer que el mundo del Autismo me atrajo,
y ain me motiva e ilusiona. Considero que este entusiasmo es lo que me ayu-
da a intentar cada dia desarrollar mejor mi tarea.

1. Ponencia presentada en el Congreso ASPANAES, celebrado en Santiago de Compostela los dias 4,
5y 6 de noviembre de 2005.

* Licenciada en Psicologia y Pedagogia. Universidades de Santiago de Compostela y Salamanca. Psi-
cologa responsable del Centro Educativo ASPANAES de Castro Elvifia en A Coruiia y Psicéloga del
Equipo Psicopedagdgico de ASPANAES. Fue coautora en los trabajos publicados en Maremagnum:
Proxecto para o recoiiecemento e validacion dos servicios de diagndstico e orientacion das asocia-
cions membros de Autismo Galicia (pp. 39-50, n° 7-2003) e Situacion e necesidades educativas dos
alumnos do Espectro Autista na Comunidade Autonoma de Galicia (pp. 59-73, n° 7-2003).
Miembro del Consejo de Redaccién de la revista Maremagnum.
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Me siento orgullosa del trabajo que afio tras afio, junto con mis compafieros,
desarrollo, ya que como siempre comentamos: éste es un mundo que “engancha”.
(Por qué? Por el propio Autismo y por la necesidad de dar respuestas a las diversas
y complejas necesidades que las Personas con Autismo y sus familias nos plantean.

El Autismo como reto
Si algo sé€ de Autismo es que cada vez me queda més por saber.

Si algo sé de Autismo es que mi trabajo no sirve de nada si no cuento con
la ayuda de mis compaifieros.

Si algo sé de Autismo es que es imprescindible contar con la colaboracién
de los padres y las madres extensiva a los demds miembros de la familia.

Considero que ser un profesional que trabaja con Personas con Trastor-
nos del Espectro Autista implica un gran compromiso y de €l quiero tratar,
aunque sea con brevedad.

Cuando se habla de temas de calidad, todos estamos de acuerdo en que
padres y profesionales tenemos unos mismos objetivos, y éstos son los de
ofrecer a las Personas con TEA y sus familias una vida de calidad.

Las organizaciones deben cuidar no sélo de las Personas con TEA y sus
familias, sino también de los profesionales que trabajamos con y para ellos.
Es importante que se tenga en cuenta que los profesionales somos personas
que trabajamos con personas. Al igual que en otras profesiones se debe bus-
car la calidad con calidad.

Quedan atrds aquellos afios en los que en el mundo del Autismo todo
valia. Hoy se tienen importantes conocimientos sobre sistemas y programas
para trabajar con el amplio espectro de Personas con Autismo. Por lo tanto,
para trabajar con Personas con Autismo es importante que los profesionales
tengan una formacion especializada.

Aunque parece obvio, algunas organizaciones olvidan este aspecto y la
verdad es que la problemdtica de las Personas con TEA es compleja, y un pro-
fesional que la desconozca dificilmente puede trabajar con ella (resefiar que en
este aspecto radica uno de los fracasos de las Aulas de Integracién, que siem-
pre estin cubiertas por profesionales temporales sin formacion especializada).

Si bien la formacién especifica es un elemento bésico para trabajar con
Personas con TEA, podemos determinar que no es el tinico para lograr ser un
buen profesional.

Cada profesional se presenta ante la Persona con TEA con:
* Sus conocimientos.

* Su metodologia.

* Su experiencia

* Su persona, su personalidad.

146

o



Maqueta 10

9/10/06 11:47 P&agina 147 iF

Ana M Martinez Diez

Un buen terapeuta debe tener empatia con la Persona con Autismo.

Es relativamente fécil ensefiar diferentes aprendizajes mecénicos, lo
complicado es hacer surgir a la Persona con TEA como un todo, como un ser
social e instrumental, espontdneo, activo y adaptado a su contexto de vida, un
ser {ntegro e integrado.

LAS PERSONAS CON TEANO DEBEN ADAPTARSE A LA PERSONA
DEL TERAPEUTA, DEBE SER LA PERSONA DEL TERAPEUTA LA QUE
SE ADAPTE A LA IDIOSINCRASIA DE LA PERSONA CON AUTISMO.

El perfil del educador de las Personas con TEA

Hipdlito Vega deja claro en su articulo cual debe ser “El perfil de la per-
sona del terapeuta de autistas”:

1. Deber4 ser capaz de adquirir conocimientos tedricos y practicos sobre
el TEA, asimilar datos clinicos, manejar programas.

2. Debe ser una persona socializada y socializante:

a. Manejar sus mecanismos y procesos de socializacién para empatizar
con la Persona con Autismo.

b. Empatizar dentro de un esquema interactivo elemental, redundante,
ciclico y estructurado

c. Empatizar con él dentro de un esquema interactivo que tenga un
tiempo o dindmica adaptada a las capacidades de comprension y res-
puestas de la Persona con Autismo.

3. Debe ser un sujeto cognitivamente eficaz.

“...Los técnicos que trabajan con Personas con Autismo deben
ser profesionales con formacidén tedrica, con una gran madurez
emocional y social, y con una fuerte dosis intelectual para la toma
de decisiones...” (Holmes 1990).

Antes de comprometerse a trabajar en el campo del Autismo todos los
profesionales deberian conocer el decdlogo del profesional especializado en
Autismo que Theo Peeters establece:

* Sentirse atraido por las diferencias.
¢ Tener una imaginacion viva.
e Ser capaz de dar sin recibir agradecimientos convencionales.

e Estar dispuesto a adaptar el estilo propio y natural de comunicacion e
interaccion social.

e Tener el valor de “trabajar solo en el desierto”.

¢ No estar nunca satisfecho en el nivel de conocimientos propios.
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* Aceptar el hecho de que cada pequeiio avance trae consigo un peque-
fio problema.

* Ademds de las capacidades pedagdgicas, el profesional necesita extraor-
dinarias capacidades diddcticas.

e Es preciso estar preparado para trabajar en equipo.

e Es preciso ser humilde.

El profesional que asume el compromiso de luchar por los intereses de
las Personas con TEA y de sus familias debe intentar continuamente mejorar
la calidad y la ética de su hacer profesional.

En el documento que establece la Asociacion AETAPI (Asociacion
Espafiola de Profesionales de Autismo) se reflejan con claridad cudles deben
ser los VALORES de los profesionales:

1. Entusiasmo de los profesionales.
2. Trabajo en equipo.
3. Aprendizaje continuo.

4. Independencia. Entereza en sus actuaciones.

Apoyo a las familias

Como comentaba al principio, la labor de un profesional se desarrolla
con las Personas con TEA y sus familias. Esto supone que los servicios de
atencion a Personas con TEA deben contemplar, obviamente, el importante
apoyo a las familias.

Es fundamental que las familias de las Personas con TEA encuentren en
los profesionales un punto de apoyo y asesoramiento para poder mejorar su
calidad de vida. En el contacto directo con las familias, las entrevistas, en las
Escuelas de Padres hemos podido comprobar como la individualidad de cada
persona, de cada situacion, nos exige un plus de una gran capacidad profe-
sional, ser personas cercanas, sensibles y comprometidas con las familias.

El trabajo con las familias es muy importante y hasta hace poco tiempo
ha estado un tanto relegado a un segundo plano. La Persona con Autismo
siempre ha estado por delante en el objetivo de la atencién, lo que ha supues-
to hacer dejacién de la familia.

Los profesionales nos centramos en el campo de la rehabilitacién y coloca-
mos a la Persona con Autismo en la trama familiar. L.a misién de los padres y de
los familiares es conseguir determinados objetivos en el desarrollo de la Perso-
na con TEA. Toda la familia se centra en la dificil tarea de ser capaces de que la
Persona con TEA consiga, progrese. ..los padres se olvidan de si mismos e inten-
tan sobrellevar la problematica de su hijo/a de la mejor forma posible...Nada se
vuelve mds importante que conseguir que su hijo/a con TEA adquiera...
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Los profesionales debemos conseguir que, desde el primer momento, las
familias reciban la informacién y la atencién del modo y al ritmo que cada
una precise. Este apoyo debe ser continuo a lo largo del ciclo vital de la Per-
sona con TEA. Generalmente las familias reciben grandes apoyos en los
momentos iniciales de descubrir el problema y después su papel queda rele-
gado y nos preocupamos poco en apoyarles en los transitos de ciclo de sus
hijos. Cada momento de la vida tiene unos cambios a los que las familias han
de ir adaptdndose y muchas veces no encuentran recursos personales para
afrontarlos. Los profesionales debemos ayudarles a adquirir informacién y
estrategias para actuar ante ellos.

Los hermanos de las Personas con TEA

Otro tema importante que quiero destacar y que siempre me ha preocu-
pado, son los grandes olvidados del entorno familiar: Los hermanos. Como
decia el hermano pequefio de uno de ellos llamado Juan Bautista: “;qué mi
hermano no es Autista, que Bautista soy yo!”.

La mayoria de las familias consideran que los hermanos tienen mds recur-
sos para afrontar solos determinados aspectos de la vida de los que realmente
tienen. Aunque no nos demos cuenta muchas veces son las personas que pre-
cisan mds apoyos, porque son los que quedan al margen de la intervencién
familiar (y si se les hace participe es para que ayuden a sus hermanos).

Pocas veces los profesionales del Autismo conocemos a los hermanos,
no sabemos qué piensan, qué sienten, qué les preocupa, cudles son sus nece-
sidades, cudles son los problemas a los que se enfrentan y cudles son sus posi-
bilidades de desarrollo personal.

Desde hace dos afios en nuestra Escuela de Padres hemos introducido un
dia para los hermanos. Hemos pasado unos momentos muy emocionantes y enri-
quecedores escuchando a un grupo de hermanos (adultos y adolescentes) expo-
niendo sus vivencias, sus preocupaciones y temores, sus necesidades e intereses
y cémo se enfrentan a su condicién de hermanos con TEA. Ha sido sélo un
comienzo, pero es nuestro propdsito seguir adelante con esta experiencia.

Nos ha llamado la atencion que si bien muchos de ellos manifestaron las
grandes dificultades que vivieron (enfados, celos, vergiienza, impotencia, pre-
sién en las responsabilidades y exigencias, dudas respecto al amor de sus padres,
sentimientos de culpabilidad, miedos ante el futuro...), se aprecia un sentimien-
to de enriquecimiento personal ante las experiencias vividas con sus hermanos.

Ellos nos comunicaron aspectos que los profesionales y las familias
debemos considerar:

e Importancia de crear espacios para el intercambio de familias y padres.

* Que los padres y profesionales estén alerta ante las inquietudes que nos
transmiten los hermanos.
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* Necesidad de informarse, formarse y saber pedir ayuda.
* Importancia de los tiempos de dedicacién exclusiva a los hermanos.
* Necesidad de planificar el futuro entre todos.

* Cuidar el espacio de cada integrante de la familia de modo que la Per-
sona con TEA no absorba la energia familiar.

El Equipo Psicopedagdgico de ASPANAES espera continuar con este
trabajo en la formacién y motivacion de los profesionales y las familias tra-
tando del mantenimiento y creacién:

¢ Cursos de formacion para nuevos profesionales.

* Cursos de formacién continuada de los profesionales de la asociacion.
* Promover la formacion del trabajo en equipo.

* Grupos de apoyo a las familias: padres, hermanos.

* Buscar en todo momento la intervencién con conocimiento y ética pro-
fesional.

El compromiso de las profesionales que trabajamos con Personas con
TEA es luchar por la calidad y ética en el ambito de la atencién a las Perso-
nas con TEA y sus familias.
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LOS MEDIOS DE COMUNICACION COMO INTEGRADORES
DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD:
REALIDAD GALLEGA Y MEDIDAS A TOMAR

José Villanueva Rey!, Tareixa Barberena Ferndndez?,
Oscar Reboiras Loureiro3

Los medios de comunicacion tienen una gran funcion social. En
este sentido, son fundamentales para que colectivos como el de las Per-
sonas con Discapacidad, se integren con total normalidad y puedan for-
mar parte activa de la sociedad. En la prensa gallega observamos como
las informaciones sobre estas personas son breves, tienen poca trascen-
dencia y se publican sobre todo en verano. Por ello, es necesario que
tanto los medios de comunicacion como las propias asociaciones y
colectivos tomen conciencia de este problema y lleven adelante una

RESUMEN

serie de medidas que contribuyan a mejorar el tratamiento informativo.

Introduccion

Los medios son fundamentales para hacer visibles las minorias sociales,
para dar a conocer sus problemas, para reivindicar sus necesidades y para
fomentar su integracion en la sociedad.

1 José Villanueva Rey es Licenciado en Ciencias de la Comunicacion por la Universidad de Santiago
de Compostela y estd en la etapa de tesis en sus estudios de 3° ciclo. En la actualidad esta de inves-
tigador en el grupo Novos Medios de la facultad de periodismo de la USC.

2 Tareixa Barberena Ferndndez es Licenciada en Ciencias de la Comunicacion por la Universidad

Auténoma de Barcelona y estd en la etapa de tesis en sus estudios de 3° ciclo en la Universidad de
Santiago de Compostela. En la actualidad trabaja de periodista en el Ayuntamiento de Vigo.

3 Oscar Reboiras Loureiro es licenciado en Ciencias de la Comunicacién por la Universidad de San-
tiago de Compostela y estd en la etapa de tesis en sus estudios de 3° ciclo. En la actualidad trabaja
de periodista en “R”.
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El periodismo puede y debe colaborar a la equiparacion de oportunidades
dentro de la agenda de medios, sin limitarlo a secciones especificas como pue-
de ser la de Sociedad o a alguna otra relacionada con la salud. Justo por ser un
colectivo muy amplio y que participa de manera activa en todas las facetas de
la sociedad podria estar dentro de todas las secciones de un periddico.

El periodismo debe ajustarse a la faceta mds social, debe aproximarse a
un periodismo comprometido con la realidad y en el que el profesional crea
en la importancia de su trabajo para la sociedad. El periodista debe ser cons-
ciente de la importancia de los medios de comunicacidn en la construccion de
la realidad social, y como pueden ayudar a la integracién de las minorias en
la sociedad. El principal objetivo de los medios de comunicacién con respe-
to a las minorias debe ser reducir el margen de la subjetividad con la suma de
nuevas fuentes que tiendan a un mayor pluralismo informativo, y devolver un
mapa mas completo de la realidad al piblico. Es decir, colaborar en la cons-
truccion de una imagen de la realidad que integre con mayor fidelidad a todos
los actores del escenario publico, en este caso, contribuir a la integraciéon de
las Personas con Discapacidad en todos los 4mbitos de la vida.

El periodista comprometido con el llamado periodismo social tiene que
investigar y crear vinculos con nuevas fuentes informativas de confianza para
sumar a su agenda, y debe incorporar nuevos conceptos de edicidn para que la
articulacion del eje social con los de la politica y de la economia sea posible,
incorporar nuevas temadticas de servicio con el objetivo puesto en los lectores,
incluir en las coberturas la investigacion de bisqueda de soluciones y cuidar
el uso de un lenguaje inclusivo lo més libre de prejuicios que le sea posible.

Metodologia y resultados

Este trabajo, que de seguido referimos, estd basado en una investigacion
hecha con la finalidad de determinar los pardmetros que rigen el discurso
sobre las Personas con Discapacidad en la prensa gallega. Entendemos que la
problemadtica de este sector de la poblacién es bastante compleja como para
ser merecedora de un tratamiento en profundidad, de marcado cardcter inter-
disciplinar, que ahonde en el contacto con fuentes especializadas, en la con-
textualizacion y en el tratamiento desde las multiples dimensiones que hayan
podido incidir en este. Consistirfa en un tratamiento especializado de la infor-
macién que vaya mds alld del simple nivel informativo, de la mera acta de los
elementos noticiosos de la actualidad.

Para la realizacién del estudio se llevé a cabo primero un vaciado de los
trece periddicos gallegos de informacidn general existentes (Atldntico Diario,
Diario de Arousa, Diario de Ferrol, Diario de Bergantifios, Diario de Ponte-
vedra, El Correo Gallego, Faro de Vigo, El Ideal Gallego, Galicia Hoxe, La
Opinion, El Progreso, La Region y La Voz de Galicia) durante un afio (de sep-
tiembre del 2003 a septiembre del 2004), mediante la eleccién de cualquier
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informacién que apareciera en ellos sobre los discapacitados, es decir, el cri-
terio de eleccion de las informaciones fue tematico.

Sobre esta eleccion aplicamos una reduccién del corpus del andlisis
seleccionando sélo las noticias que aparecieran en los dias impares de los
meses pares, y le aplicamos un anélisis cuantitativo y cualitativo, fijindonos
en la perspectiva del discurso, en los géneros periodisticos utilizados, en el
tipo de Discapacidad referida, en los actores protagonistas y secundarios de
la informacidn, en el emplazamiento dentro del periddico de la noticia, en el
acompafiamiento grafico, en la autoria de la informacion, en la valoracién de
la Discapacidad, en la dimensién de la noticia, en el marco en el que se inser-
ta la pieza y en el ambito que abarca el interés de la noticia.

Después del vaciado de las noticias y del andlisis de los items anterior-
mente establecidos, realizamos, antes de la interpretacién de lo que de ese
andlisis sacamos, entrevistas y encuestas a las principales asociaciones y
federaciones de Personas con Discapacidad y familiares de discapacitados
para intentar analizar de primera mano, en las personas involucradas, los pro-
blemas que ellos creen mds importantes en la comunicacion medidtica de
informacién sobre Personas con Discapacidad, tratando de saber cudles son
los puntos que ellos cambiarian y cuales fomentarian en mayor medida.

Realizamos cinco entrevistas en profundidad a las asociaciones y fede-
raciones mds importantes de Galicia, intentando tocar todas las tipologias de
Discapacidad (fisica, psiquica y sensorial) y después realizamos una veintena
de encuestas mds someras a otras asociaciones, pero tratando todos los temas
relevantes, para tener la opinién de todos los sectores y formaciones posibles.

Con todos los datos obtenidos del analisis de las noticias analizadas, con
lo referido en las entrevistas y con una amplia bibliografia consultada, inten-
tamos llegar a unas conclusiones sobre el tratamiento de los medios sobre las
noticias de Personas con Discapacidad, y redactar un decédlogo de las cosas que
deberian mejorar o cambiar los periodistas para que el tratamiento de los
medios fuera adecuado y pudiera servir de integracién para este colectivo, al
mismo tiempo un decédlogo para las propias asociaciones de Personas con Dis-
capacidad para llevar a cabo un buen trabajo para y con los medios de comu-
nicacion, y asi facilitar esa integracion social que tanto anhelan y buscan.

Resultados

Después de realizar todo el trabajo de campo y analizarlo pudimos obser-

var que:

1. Lo local es muy importante en las noticias sobre el colectivo de Per-
sonas con Discapacidad: casi todas las noticias salen en la edicién de
lo local, y hay secciones en las que practicamente no se publica nada
sobre ellos, cuando las Personas con Discapacidad son ciudadanos en
todos los 4mbitos de la vida y de la sociedad.
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Secciones del periédico donde aparecen noticias sobre discapacitados
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2. Las noticias sobre esta minoria prevalecen en la época de verano: hay
una estacionalidad de las noticias de este colectivo, la llamada infor-
macién de temporada, cuya explicacién se da por la bajada de flujo

informativo en la época de verano, por lo que recurren a ellos para
nar de contenidos los periddicos.

lle-

3. Las noticias analizadas sobre las Personas con Discapacidad son en la
mayoria de los casos de un tamainio Intermedio (45%) y Breve
(43%). Tienen, en general, una medida inferior a la de una columna.

4. Comprobamos como casi la mitad de las noticias analizadas no conta-
ban con imagen grafica. Si tenemos en cuenta que en la mayoria de las
noticias de tamafio grande o mediano suele haber fotografia, llegamos a
la conclusion de que en buena parte de los casos estas noticias no van a
ocupar un lugar relevante en la maquetacién de la pagina. Podemos
decir que las noticias sobre Discapacidad estdn carentes de imagen, y

con poco impacto visual dentro de la pagina y del medio en si.

5. Los discapacitados por si mismos no venden, necesitan un “valor afia-
dido”, como por ejemplo, como denuncian las asociaciones y las fede-

raciones de discapacitados, un actor politico que esté detrds de la n
cia y que focalice el acto informativo.

oti-

6. Las Personas con Discapacidad tienen un papel Pasivo en las piezas
analizadas de los periddicos gallegos. Se puede decir que existe una
pasividad del actor discapacitado, se convierten en meros observado-

res de la realidad informativa.
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7. Los temas mas destacados en las informaciones sobre Personas con

Discapacidad, en general, son los que tratan sobre la Accesibilidad, el
Mundo laboral, las Camparias de sensibilizacion y el Cardcter huma-
no (informaciones mds personalizadas y que tienen el punto de vista
de una persona en concreto que cuenta su problemadtica, su experien-
cia 0 como es su dia a dia).

. Un 30% de las noticias analizadas hacen mencién a un tipo de Disca-

pacidad que no estd muy clara, no estd definida. En las que ya tienen
una definicién clara, vemos como tienen un porcentaje muy semejante
las Discapacidades psiquica (26%) y fisica (28%). Tienen mucho
menor impacto las noticias vinculadas con una Discapacidad sensorial,
algo muy extrafio teniendo en cuenta la influencia que tiene en este
campo una organizacién tan antigua y tan arraigada como la ONCE.

. La Voz de Galicia y el Faro de Vigo son los periédicos en los que mas

noticias hay sobre los discapacitados en nimeros absolutos. No obstan-
te, se dividimos las piezas encontradas en cada uno de estos periédicos
por el nimero de ediciones que tienen, para saber la media de noticias
sobre esta temdtica que aparecen en cada edicidn, tenemos que en La Voz
de Galicia se publicarian una media de nueve piezas informativas en
cada edicién durante el periodo analizado. Por el contrario, el Faro de
Vigo tendria un total de 12 noticias de media por edicidn. Los periédicos
que mds noticias publicaron fueron El Progreso con 37 noticias segui-
do por El Ideal Gallego y El Correo Gallego con 34 noticias cada uno.

10. El dia de la semana en el que se recogen mds noticias sobre Disca-

pacidad es el miércoles. El resto de los dias (a excepcion del lunes,
en el que hay un bajon considerable), la evolucién es muy parecida.

11. Las Asociaciones de discapacitados representan la mayoria de los

actores principales reflejados, con el 34% de las piezas. Le siguen los
Organismos ptiblicos (Gobierno local, nacional, estatal), con el 27%
de las noticias, a lo que se le podrian afiadir los Partidos politicos
(3%). Se puede decir que los actores principales son colectivos.

12. Las Personas con Discapacidad no estén incluidas en todos los mar-

cos como el resto de los ciudadanos, sino que se encuadran de forma
aplastante sélo en cinco, y por este orden: Social, Politico, Empleo,
Accesibilidad y Servicios sociales.

Los Discapacitados Psiquicos en la prensa gallega: El Autismo

Cuando se escriben informaciones sobre Personas con Discapacidad se
tiene que reflejar que la Discapacidad abarca una gran diversidad de situa-
ciones. Y cada persona tiene una barrera distinta, que tiene que superar de
manera diferente. En las informaciones sobre Discapacidad psiquica, en la
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mayoria de los casos se nombra a las personas con genéricos como Discapa-
citado, Disminuido o Minusvdlido, en pocas ocasiones se concreta. Asi, en 13
informaciones se especifica que se habla de Personas con Sindrome de Down
y en 5 que son Personas Autistas.

Indicar también que un 30% de las noticias analizadas hace mencién a
un tipo de Discapacidad que no estd muy clara. En las que ya tienen un refe-
rente claro, vemos como tienen un porcentaje muy semejante las Discapaci-
dades psiquica (26%) y fisica (28%).

Tienen mucho menor impacto las noticias vinculadas con una Discapa-
cidad sensorial, algo muy extrafio teniendo en cuenta la influencia que tiene
en este campo una organizacion tan antigua y tan arraigada como la ONCE.
La explicacién estd en que hay un gran nimero de noticias relacionadas con
la Discapacidad psiquica y con la fisica que provienen de un 4mbito politico:
infraestruturas para mejorar la accesibilidad, subvenciones, etc. Ademads, hay
que tener en cuenta que la ONCE mueve un gran volumen de informacion,
pero no todas las personas que forman parte de esta organizacién son ciegas
o deficientes visuales, sino que pueden tener cualquier otra Discapacidad, por
lo que se explica en buena medida este hecho.

Decalogos

Para concluir realizamos unos decdlogos de conducta para las dos partes
implicadas en el estudio: las asociaciones de Personas con Discapacidad y los
medios de comunicacion:

Decdlogo para los medios de comunicacion:

En nuestro estudio ponemos unos puntos relevantes para los medios de

156




Maqueta 10

9/10/06 11:47 P&agina 157 iF

José Villanueva Rey, Tareixa Barberena, Oscar Reboiras

comunicacién que le dan un valor afiadido a la informacién sobre Personas
con Discapacidad:

1. Los medios de comunicacion no deberian tratar las Personas con Dis-

capacidad como un colectivo que estuviera restringido casi en su tota-
lidad a una seccidn concreta (Sociedad, ...), debemos tratar de norma-
lizar la inclusion de este colectivo o minoria en todas las dreas de la
sociedad y en todos los ambitos sociales, por lo que se deberia tratar
este tema en todas las secciones de los periddicos o de los medios.

. La repercusion social de la minoria de las Personas con Discapacidad

es muy relevante, ya que vienen siendo mds de 300.000 personas entre
la gente con alguna Discapacidad y los familiares de primer orden en
Galicia. Asi que es necesario un espacio concreto dedicado a esos lec-
tores potenciales (consumidores de informacién). Es necesario dedi-
carle una cobertura habitual nos medios de manera regular.

. La importancia de la seccion sanitaria, de la salud en s{ misma, en una

sociedad cada dia mds preocupada por la prevencion de enfermedades
y por el mantenimiento correcto de nuestro cuerpo, viene demandan-
do la utilizacién de un periodismo especializado y la creacion de una
seccion concreta sobre este ambito del saber, donde se traten temas de
prevencién y ayuda a este colectivo en concreto.

. En el tratamiento informativo hay que recalcar la importancia de la

prevencion, educando la gente antes de que se presente la Discapaci-
dad. En otras palabras, hay que hacer un periodismo preventivo, no
s6lo contar las consecuencias de una accidn, sino que hay que tratar el
tema antes de que suceda para recalcar las posibles consecuencias. Ser
capaces de que la sociedad esté sensibilizada con el colectivo y con su
problemadtica diaria, tanto con la propia persona que sufre la Discapa-
cidade como con la gente que le rodea.

. Hay que deshacerse de las barreras de accesibilidad a la informa-

cion, seguir las leyes de usabilidad de Nielsen, que dicen que hay que
facilitar al lector o espectador la llegada a la informacién, bien sea por
la radio, por la televisién, por Internet o por el periddico.

. Llegar a una unificacion de ciertos términos lingiiisticos: llegar a un

acuerdo para tratar de denominar correctamente y de forma politica-
mente correcta todo lo que rodea a este colectivo. Sobre todo no utilizar
términos como psicosis o locos de forma aleatoria. En el periodismo ya se
debe saber la importancia que tiene un correcto nominalismo lingiiistico.

. Hay un desconocimiento por parte de muchos periodistas de la “red

de fuentes del mundo de los discapacitados”. Siempre se acude a las
mismas fuentes, casi siempre a las oficiales, teniendo relegadas a un
segundo plano fuentes tan importantes como las de primera mano en
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el mundo de las Personas con Discapacidad, pues casi siempre falta el
punto de vista de las personas implicadas en todos este temas.

. Hay que hacer una especializacién del periodismo: un buen perio-

dista tiene que tratar este tema desde la realidad, entender la proble-
madtica, los términos, las fuentes, dado esto hay que tener alguien en la
redaccién especifico o por lo menos que esté relacionado con el tema,
que se centre en toda esta informacién. En este caso podria ser la per-
sona que esté vinculada al periodismo mads social.

. El tema de las Personas con algun tipo de Discapacidad no tiene que

ser estacional, ya que todo el afio hay discapacitados y hay noticias
sobre ellos. Para poder normalizar su situacién se hace necesaria una
mayor cobertura durante todo el afio, y sobre todo més diseminada a
lo largo de los doce meses.

10. El tratamiento grafico: se hace necesaria una utilizacién de la ima-

gen de los discapacitados de forma que se integren en todos los dmbi-
tos, normalizar y normativizar su imagen en cualquier tema sin que
por ello tenga ninguna sobreinformacién o doble sentido.

Decdlogo para las Asociaciones de Personas con Discapacidad.:

A continuacién apuntamos un decdlogo de consejos para las Asociacio-

nes de Personas con Discapacidad para poder “utilizar” los medios de comu-
nicacion a su favor y lograr la integracion social que ellos quieren y anhelan:

158

1. La importancia de los medios para las asociaciones: hay que ser

conscientes de que los medios dan informacidn a las Personas con Dis-
capacidad, para discapacitados y sobre discapacitados, asi que hay que
saber que para darse a conocer y para hacerse ver en la sociedad de la
informacién los medios son la clave. Igualmente los medios son un
punto necesario, digamos el cuarto factor de socializacién para educar
la gente, por lo que la informacién y poder tener acceso a los medios
es importante. Asi que se hace necesaria una buena relacién de reci-
procidad entre el colectivo y/o las asociaciones y los medios.

. Se hace necesario conocer la realidad de la informacion del colec-

tivo de Personas con algiin tipo de Discapacidad para poder hacer-
la bien, es decir, se hace necesario un seguimiento de los medios, de
toda la informacién que sale en ellos para poder estar informados,
deben hacerse informes de lo que estd mal y de lo que estd bien en la
informacién diaria, para poder subsanar desde la propia asociacion y/o
federacion ese problema en el contacto diario con los medios.

. La relacién asociacion-medio: en los medios de comunicacion exis-

ten rutinas informativas que tienen que conocer las asociaciones para
poder utilizarlas en su beneficio. La organizacién del trabajo periodis-
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tico y su ejercicio diario se consolidaron a través de rutinas informati-
vas que actian como garantia y que, en ocasiones, se transforman en
factor de distorsion del proceso y afectan directamente a los contenidos
informativos que transmiten las audiencias. Actuar con rutina dentro de
la redaccion consiste en ejecutar un proceso de forma mecénica, sin
momentos de reflexién o de cuestionar las decisiones que se deben
tomar ni el porqué de esas decisiones. Asi, como por ejemplo, la rutina
se produce cuando un periodista recoge un fax con una nota de prensa
y la incluye en la actualidad, y sin pedir explicaciones de su origen o
sin cuestionar de dénde viene o qué dice. Dado esto, si las asociaciones
saben y conocen las rutinas periodisticas pueden utilizarlas para su pro-
pio beneficio e incluir noticias en la actualidad informativa diaria.

. Se hace imprescindible tener informacién hecha, redactada, y unas

fuentes localizadas y una prevision informativa detallada para poder
adelantarse a posibles temas que los medios demanden. Hay que faci-
litar el trabajo de los periodistas para que no se convierta en un obsta-
culo para la publicacién de informacidn, es decir, si en los medios sélo
encuentran trabas para la realizacién o la cobertura de informacién
sobre Personas con Discapacidad, pues se publicard menos. Si el traba-
jo estd adelantado y realizado y bien definido facilita su publicacién.

. La “localizacién del tema”: la informacion sobre el colectivo de gen-

te con Discapacidad siempre estd muy tratado en la seccién o en el
ambito local, dado esta situacién hay que “tirar” de esos periodistas
para poder salir en los medios, hay que ser conscientes de la demanda
de los periodistas mds préximos a nosotros para poder “utilizarlo” en
nuestro beneficio. Es decir, la tendencia a tratar la temaética de las Per-
sonas con Discapacidad en el dmbito local debe ser aprovechada por
las asociaciones para introducir, en los periédicos préximos en espa-
cio, al colectivo noticias que puedan visualizar las Personas con Dis-
capacidad como parte de la sociedad.

. Hay que mantener cierta “‘complicidad” con el medio, facilitarle el tra-

bajo al periodista, que la noticia sobre el tema no se le haga cuesta arriba.

. Hacer un dossier de prensa: conocer lo que sale en los medios sobre

discapacitados para poder utilizarlo en beneficio del propio colectivo:
actividades, subvenciones, actos,... que le puedan convenir para hacer
ellos propuestas semejantes: cémo darse a conocer, cOmo conseguir
sus objetivos... ademds de que sirve para saber coémo es su propia ima-
gen en los medios.

. La imagen corporativa: se hace imprescindible la creacion de una

imagen asociada a la asociacidén/federacion en todos los 4mbitos. Que
la sociedad te reconozca con un logo, con un sonido,... para hacer
patente que estés en la sociedad y asi poder dar a ver lo que haces.

159



Maqueta 10

9/10/06 11:47 P&agina 160 iF

Los medios de comunicacion como integradores de las personas...

9. Una politica comunicativa: se hace necesaria una persona encargada
que lleve toda la politica comunicativa, y esa figura debe ser un perio-
dista, pues conoce el mundo de la comunicacién (esto no es incompati-
ble con que la asociacién pueda tener un gran equipo de comunicacion).

10. Por ultimo recalcar la necesidad de innovar y ser originales en el

tratamiento informativo sobre el colectivo de Personas con Discapa-
cidad, hay que intentar vender la informacién de una manera nove-
dosa, porque al fin y al cabo es un producto mercantil y los medios
estdn saturados y la sociedad estd sobreinformada, por lo que le hay
que dar un “plus” a la informacion para poder salir en los medios.
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TEORIA DEL PAISAJE
(De Otero Pedrayo a nuestros dias)

Francisco Xavier Rio Barja*

Gedgrafo e Investigador

El paisaje como experiencia sensorial, presenta un largo recorri-
do a través de la literatura, las artes, las emociones, la estética... capaz
de crear sentimientos y afectos.

Utilizado, y cada vez mds para el ocio o el turismo, el paisaje estd
condicionado por los factores naturales y humanos, a través de un pro-

RESUMEN

* El autor es Licenciado en Filosofia y Letras por la USC y Doctor en Geografia por la Universidad
de Madrid. Su labor docente se desarroll6 tanto en la Facultad de Geografia de la Universidad de
Santiago de Compostela, donde fue colaborador de D. Ramén Otero Pedrayo, como en la Escuela
Universitaria de Magisterio de Santiago, de la que fue catedrdtico de geografia y director. El Insti-
tuto de Ciencias de la Educacion lo contraté como profesor especializado para organizar y dirigir
mads de veinte cursos de perfeccionamiento sobre Didictica de la Geografia. En 1985 la Consejeria
de Educacion le encarg6 la realizacion de la adaptacion para Galicia de los “programas de Educa-
cién Primaria”, que se dispensaron en todos los grupos escolares.

Es autor de mds de 50 trabajos sobre geograffa de Galicia, entre los que destacan los siguientes
libros: Bibliografia economica de Galicia (Vigo, 1960), Cartografia Xurisdiccional de Galicia no
século XVIII (Santiago, 1990), Os rios galegos. Morfoloxia e réxime (Santiago, 1992), Galicia, esa
descoriecida (1999), Estudio econémico, historico e artistico de Vilalba (inédito).

Como investigador destacan las obras: El perfil longitudinal del rio Xallas, Los estados climatolo-
gicos de Galicia desde el punto de vista de la climatologia, Estudio economico del valle de la
Mahia, asi como, A personalidade xeogrdfica de Otero Pedrayo.

Ha participado en numerosos congresos y reuniones cientificas, tanto nacionales como internacionales.

Miembro numerario de la Real Academia Galega, de la Academia de Ciencias de Galicia y del Ins-
tituto Galaico-Mifioto. Fue director del Instituto de Estudios Gallegos Padre Sarmiento y es miem-
bro como personalidad electiva del Consello da Cultura Galega.

En el campo de la investigacion recibid: el Premio Valle Incldn y Alfredo Braias del Centro Galle-
go de Buenos Aires, el Primer Premio del Departamento de Seminarios de Lugo, el Premio Galicia
de Investigacion, el Castelao de la Xunta de Galicia y el Trasalba de la Fundacién Otero Pedrayo.
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ceso dindmico e indisociable, en una Galicia intensamente humaniza-
da, por lo que, se hacen necesarias politicas de conservacion y protec-
cion, asi como la precision de los grados de vulnerabilidad en la degra-
dacion de los espacios.

La primera sensacioén que nos sugiere el término de Paisaje es la visual,
es decir, todo lo que es perceptible por el ojo humano en un momento inme-
diato, es una sintesis que abarca la totalidad de un espacio, un “rompecabe-
zas” o mosaico compuesto de muchos elementos que originan procesos, for-
mas, colores y, sobre todo, sensaciones muy variadas.

Por todo esto la idea del paisaje se movid, largo tiempo, solamente por
los caminos de la literatura y de la emocién estética.

No por ello esta categoria estética hay que considerarla como un hecho
intranscendente y trivial, porque el paisaje es una experiencia sensorial com-
pleja capaz, por una parte, de crear sentimientos, afectos, emociones y recha-
70s y, por otra, la calidad se estd hoy en dia a estimar como un recurso natu-
ral de promocion de las dreas de ocio y turismo.

No podemos olvidar que, hace mds de 70 afios, el mayor estudioso del
paisaje gallego —D. R. Otero Pedrayo— nos hablaba del sentimiento geografi-
co, un sentimiento que da a los hombres y mujeres un especial modo de “sen-
tir” la naturaleza, y para el cual no sélo los individuos sino los pueblos pare-
cen estar mejor o peor dispuestos. Por ello, el pueblo gallego “con su paisaje
humanizado y su alma llena de paisaje” es capaz de sentir como ningtin otro
los ritmos de la naturaleza que le rodea.

Este punto de vista estd originando nuevamente una preocupacion en los
centros de estudio europeos con una amplia bibliografia sobre la calidad, la
potencialidad de los paisajes.

Pero, claro, el paisaje cuenta con algo mds que los valores estéticos, sien-
do, como es, un concepto fundamentalmente geogréfico en el que juegan tan-
to las estructuras fisicas como los condicionamientos humanos, se busca hoy
en dia su esencia en un andlisis pormenorizado de todos los elementos que lo
componen.

En términos generales podriamos hablar de dos estructuras o factores:
los naturales y los humanos. Entre los primeros quizds el elemento mds fun-
damental es la morfologia porque, por una parte, es el que da las formas y la
arquitectura del territorio y, por otra parte, interacciona decisivamente en
otros elementos como las precipitaciones, las temperaturas, las aguas que, a
su vez, inciden en los tipos de vegetacion, en los cultivos, etc.

En los factores humanos el elemento de mayor presencia es, obviamente,
el aprovechamiento del suelo que representa la constante lucha del hombre por
asegurar su existencia. Este uso del terreno no se refiere sélo al aprovecha-
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miento de los recursos bdsicos (agricola, ganadero, forestal) sino que se deri-
va, ademds de los factores fisicos sefialados, de elementos complementarios
como la propiedad de la tierra, de las formas de asentamiento, de los sistemas
de explotacion,... hasta que en Galicia tienen variantes muy significativas.

Pero no podemos olvidar que el Paisaje es un fenémeno en continua evo-
lucién.

Lo que vemos hoy es la percepcidn tltima de una serie de procesos e
interacciones de los distintos elementos, pero hay transformaciones, ritmos y
procesos que no los vemos, que no son perceptibles en la vida del hombre,
que no se realizan en un “tiempo histérico” sino que son medidos por un tiem-
po que podriamos llamar “césmico o planetario”, pero que su conocimiento
es absolutamente imprescindible para la interpretacion final del paisaje.

Lo que hoy vemos es un corte en el devenir de los acontecimientos, un
“momento presente e irrepetible”, antes no fue asi y mafiana tampoco serd lo
mismo. En la naturaleza no hay nada estético, todo da respuesta al gran princi-
pio geogréfico de la continua evolucién. Por lo tanto estos procesos dindmicos
y constantes tienen que formar parte del estudio y de la definicion del Paisaje.

De las infinitas definiciones que se dieron en la amplia bibliografia pare-
ce muy aceptable la de la escuela francesa, dirigida por el Dr. Bertrand: “espa-
cio caracterizado por una combinacién de elementos fisicos, bioldogicos y
antrépicos, que actuando unos sobre otros forman un conjunto indisociable
que evoluciona en bloque, tanto por la interaccién de todos los elementos
como por la evolucion de cada uno”.

En un estudio metodolégico debemos empezar por los aspectos visuales
porque el paisaje abarca todo lo que vemos.

Por ello, quizds, el primer proceso de estudio tiene que ser una clasifica-
cién general de las unidades o tipo de paisajes.

En general, los gedgrafos distinguen 3 tipos visuales: los fisicos, los bid-
ticos y los antrépicos, segiin la dominancia de sus elementos. No existen casi
dominantes absolutos y las combinaciones entre los tres grupos son influidas,
pero la clasificacion permite, al menos, establecer algunas funciones y cons-
tantes del paisaje.

Los paisajes fisicos: aunque no existen en Galicia paisajes puros, sin la
huella del hombre, pueden pertenecer a este grupo las altas y bravas cumbres
de Pena Trevinca, algunos tramos de A Costa da Morte, etc.

Los paisajes bidticos: basados en el predominio de la vegetacién y fauna
tienen en Galicia una considerable presencia y son representantes singulares los
bosques de los terrenos sombrios, en los Ancares o Courel, Sombrio de Doni-
sa, Devesa da Rogueira,... y atin cerca del litoral en el bosque de Caveiro.

Los paisajes antropicos son los de mayor extensién e incidencia en el
paisaje, dominan en casi que todos los rincones, porque Galicia esta intensa-
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mente humanizada. En el litoral, en las vastas llanuras, en los valles y laderas
de los senos hidrogréficos, por todas partes la mano del hombre dejo su mar-
ca en el paisaje.

Un segundo paso, siguiendo los trabajos de la Universidad de Barcelona
dentro de la Metodologia del paisaje, debe tener un cardcter analitico, que
estudie cada uno de los elementos para conseguir una sintesis das interrela-
ciones de todos ellos pudiendo establecer Unidades de Paisajes, que permitan
una primera evaluacién de los comportamientos y del “status” de equilibrio
de todos los agentes naturales y paisajisticos.

Por ultimo, con todos estos datos, se puede conseguir un enfoque pros-
pectivo que establecezca una diagnosis sobre las distintas posibilidades de
actuacion del territorio, por ejemplo, en temas de conservacion, uso y protec-
cién y, por supuesto, de precision de los grados de vulnerabilidad en la degra-
dacién de los espacios.

Ademas de una evaluacion de la adecuada funcionalidad de una comar-
ca, es decir, si las actividades socio-economicas estan bien adecuadas a la
potencialidad del territorio o, por el contrario, son inadecuadas a los tipos de
cultivo. Por poner algunos ejemplos podemos decir que en el Val do Salnés
lo funcional es el cultivo horto-vinicola, la Terra Cha tiene una clara funcion
ganadera y en los Montes del Courel una funcién forestal.

Este programa de trabajo puede ser objeto de lecturas muy diferentes,
condicionadas por las distintas filosofias que los hombres tienen ante la natu-
raleza. De este modo surgen planteamientos diferentes y, a veces, antagoni-
cos que podemos, siguiendo los trabajos de la Universidad de Madrid, resu-
mir en dos aspectos: la via utilitaria y la via cultural.

La utilitaria, que prima la necesidad del aprovechamiento econémico esti-
mulado por las necesidades que origina el progreso tecnoldgico, considera la
Naturaleza como una fuente de riqueza factible de transformarse en renta.

La cultural, que entiende el paisaje como un patrimonio histérico y cul-

tural que forma parte de la identidad de un pueblo y que tiene la obligacién
de transmitirlo a las generaciones futuras.

Consideraciones opuestas que tienen la obligacién de acercarse a una via
comun cuando unos hombres, con inteligencia y sensibilidad, sepan obtener
aquellos recursos que les son necesarios sin degradar o romper el grandioso,
pero fragil, equilibrio natural del ecosistema.
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DEL ENIGMA AL MISTERIO

Xosé Chao Rego*

Escritor y Ensayista

El concepto de misterio resulta bdsico no ya sélo por la sacraliza-
cion que expresa, sino también, y ain mds, porque nos mete de fondo
en la indagacion del que fue y sigue siendo un llamamiento al encuen-
tro con nuestra dimension religiosa. Estamos desafiados por aquel cen-
tro onfdlico de nuestras vidas.

RESUMEN

* El autor es Licenciado en Filosofia y Teologia por las Universidades de Salamanca y Gregoriana de

Roma, y una de las principales figuras peninsulares, en el ambito del ensayo sobre temas antropol6-
gicos y teoldgicos. Fue Director del Seminario Mayor en Santiago. Colaborador en revistas de 4mbi-
to estatal e internacional. Promotor de las revistas Irimia y Encrucillada. Columnista de La Voz de
Galicia con mas de 2.000 articulos publicados. Premio de Ensayo de la Critica en 1983. Finalista del
Premio Nacional de Literatura por su ensayo: Eu renazco galego. En 2002 se le dedic6 el Dia de las
letras Chairegas. Parroco durante mas de 17 afos, desde 1959, en Santa Maria de Vilar (Ferrol), sien-
do un gran impulsor y transformador de las relaciones de la iglesia con las bases cristianas. Delega-
do del Concilio Pastoral en 1966 sobre el Concilio Vaticano II, que no llega a celebrarse, siendo sig-
nificativa la escasa colaboracion de los obispos gallegos, nacen en diciembre de ese mismo afio los
Coloquios Galegos de Parroquias. Imposible dar cuenta de sus muiltiples ensayos sobre: historia,
feminismo, homosexualidad, ecologismo, identidad... Xosé Chao Rego es uno de los intelectuales
mads importantes de Galicia. Entre sus mds de 30 libros publicados, destacariamos: Eu renazco gale-
go (1983), Para comprendermos Galicia (1987), Camiiiando a Compostela (1992), O libro da auga
(1995), ¢ Por que nos sentimos culpables? (1995), Prisciliano: profeta contra o poder (1999), A con-
dicion homosexual (2000), O sexo, a muller e o crego (2000), Itinerario da conciencia galega
(2001), y O relato hebraico (2001). El tema jacobeo, tratado por el autor en Caminiando a Compos-
tela, fue también publicado en el articulo “Trampas e virtualidade do xacobeo”, en A trabe de ouro.
Ademas de este elenco de obras, Chao Rego tiene en imprenta un segundo libro sobre “Prisciliano”,
y estd elaborando otro sobre: “Raices del antifeminismo”, que llevara por titulo la frase de San Pau-
lo: A muller, jque cale!, asimismo estd preparando “Una historia de la Iglesia en Galicia”, en el con-
texto del cristianismo mundial: Remexendo Roma con Santiago, estudio que intenta sugerir el paso
de lo particular a lo universal a través de una relacién dialéctica. La editorial de Santa Comba tres-
Ctres va a reeditar en castellano dos libros: La iglesia en el franquismo: 40 aiios de nacional-catoli-
cismo (1039-1975) y La iglesia en el postfranquismo: 16 afios de transicion (1976-1992).

Perseguido y castigado durante el franquismo, el profesor Chao Rego, forma parte de eses extraor-
dinarios personajes, que nuestros antepasados llamaron muy acertadamente “buenos y generosos”.
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Yo os soy yo y mi circunstancia, como solicitaba don José. La circuns-
tancia es aquello que me rodea —‘circum”-“stat” alrededor, en este caso mi
ingreso en la tercera edad, que limita mis posibilidades. Una lucha en mi
cuerpo entre una hernia discal que se enfrenta con un parkinson que atrapa
por la primogenitura y, sobre todo la “primogenimoritura®.

Tengo que agradecerle al tal don José, fildsofo, que atiende por Ortega
y Gasset, que me dé esta oportunidad de comunicacién con otros discapaci-
tados.

Tengo clara conciencia de que en estas situaciones, el recurso a la visién
religiosa puede ser tan auténtica como podria resultar mentirosa. Suelo oir
decir que soy un “animal religiosum”, y en este caso no quiero hacer un dis-
curso muy de circunstancias; menos ain una animalada. Trato de dialogar con
el eventual lector.

Problemas con el Dios inico

Si el temor de Dios es la puerta de la sabiduria, tal como dice el libro de
los Proverbios (1,7), mucha necedad tiene que haber hoy. Lo que la gente
denominaba “santo temor de Dios” no es miedo, menos todavia miedo a Dios.
El significado mds cabal es el de “sentido religioso”. Entre la afirmacién
biblica y el actual desprecio, median siglos de pastoral del miedo, que acaso
ayudan a comprender el actual silencio. Del uso biblico se pasé al abuso ecle-
sidstico y hoy nos encaminamos ante el desafio antropolégico.

Un tdnico Dios para todo, he ahi nuestra situaciéon. Los griegos lo tenian
facil: disfrutaban de un dios para cada funcién: Fobus —de ahi fobia—, ni se
privaban de un especialista en pesadillas oniricas: Fobetor, dios de los suefios.
Y el dios Pan, a quien la madre pari6 rdpido para escaparle, precisamente de
pénico, y tal divinidad andaba por los sitios donde el pdnico prende mejor.

Al dios hebreo y pastor, lavé, le encomendaron labores multiples, cuan-
do no contradictorias, que la tradicién fue conjugando en armonia de contra-
rios o “coincidentia oppositorum”, que dirfa el cardenal Nicolds de Cusa.

Lo quisieron madre cuando tanto tiempo fue casi que en exclusiva padre:
cuando los hebreos se asentaron en la tierra prometida de Canadn. Y dado que
tal no era su especialidad, sino la del pastoreo, los que llegaron del desierto
corrieron tras los baales y las astartés; divinidades locales que, en parejas, se
ocupan de la fecundidad del campo. A Iavé se le tributaba gratitud por los ser-
vicios prestados. Supo Iavé protestar a tiempo por boca de sus profetas y se
mostré celoso de los otros dioses.

Las destrezas del Dios solitario

Incémoda soledad para explicar la existencia humana en su complejidad.
El iavismo primigenio le atribuye a Dios la lepra que afecta a Miriam, her-
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mana de Moisés (Dt 24,9); con mano propia inflige castigos a los violadores
(Num 11,1); envia contra el pueblo serpientes venenosas (Dt 21,6) y reserva
los castigos de las faltas (Ex 20, 5-6); libera a Israel de sus enemigos (Jui
2,14, 3-8). Iavé ejerce de fentador poniendo a prueba la fidelidad de Abraham
(Gén 22,1-16); también endurece el corazén del faraén (Ex 4,21); el espiritu
maligno que invade a Sail procede de Iavé (1 Sam 16,14).

(Qué de temor podrd existir en el que entra en la esfera de lo divino?
Resulta elocuente que cuando un 4ngel de Dios le lleva la noticia divina a
alguien, suele saludar con una expresién tdpica, sabida de memoria: “No
temas”; tal se ve, entre otros casos, el de Miriam de Nazaret (Lc 1,30). Expre-
sion con doble movimiento: el “no temas” cambia por ‘“Tranquilizate,
Miriam”, traduce la Biblia Espafiola. Sintomético resulta que la palabra glo-
ria sea en hebreo kabod, peso o gravedad.

El cambio teoldgico nos lo muestran dos pasajes biblicos: la célera divi-
na incita a cometer su gran pecado: el de realizar un censo militar, confiando
mds en las propias fuerzas armadas que en Iavé (2 Sam, 24); siglos después,
el Cronista (1 Cr 2,1) le imputa la misma tentacion a un personaje de recien-
te aparicidn: Satdn, fiscal de Dios, que se hace presente s6lo en el siglo VI
a.C., con el profeta Zacarias (3,1), y en el siglo V en el libro de Job.

Personaje este Satdn que nada tiene que ver con la serpiente del paraiso,
equivalencia que se establecid en el siglo I a.C. (Sab 2,24). Su demonizacién
se produce en un contexto politicamente muy oscuro y en una literatura no
oficial para los judios.

Un enigma no da para tanto

El titulo de estos folios es “del enigma al Misterio”. Cierto que gramati-
calmente la diferencia no da para mucho. Si acudimos a un diccionario, como
por ejemplo, el de A Real Academia Galega, enigma es: “cosa dificil de com-
prender o de la que se ignora todo”. También se llamaria arcano, incognita,
misterio, que analizan como descripciéon ambigua o metaférica de una cosa,
para ser descifrada. Esta es la cuestion: dar con aquellas cifras que nos desci-
fren. ;Qué va a quedar después de esa operacion de conquista? Es necesario
localizar el espacio de lo sagrado. Nadie podrd marginar la teoria de Rudolf
Otto!, que sitda el santo en el 4mbito del Misterio, calificado por los términos
temblando y fascinante. Le llama el numinoso.

El vocablo Misterio es mds rico en significados, entre los que seleccio-
no el aspecto no manipulable. Bisicamente el enigma seria una demostracién
de inteligencia. Pero, en nuestra alternativa, el Misterio no es operacion inte-
lectual, como lo serfa el enigma, de tal manera que cuanto més entres en el

1. Otto, R.. Lo Santo, Madrid, 1965.
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enigma mayor facilidad se darfa para hacerse duefio de él. Entiendo que no es
manipulable y que se dirige a la persona entera, no como el enigmatico.

Juan Martin Velasco? supera la visién de Otto, sumandose a Geo Widen-
gren’ y a otros. Para €1, lo sagrado no se identifica con lo numinoso, del que
el Misterio seria s6lo un elemento. No. Lo sagrado no es objeto de nuestra
actitud; es el dmbito que considera como centro el Misterio. Este es el nom-
bre de la divinidad; deus, dios, no son nombres propios, sino adjudicaciones
de titulo de “luz”.

Moisés puede contarlo

Merecedor de celebrarlo es el nacionalista hebreo liberado, también
libertador, que escapa del Egipto faradnico y prepara en el desierto del Sinaf
la entrada de las tribus hebreas en Palestina, Tierra Prometida, pero ahora
ocupada por los cananeos. Ya en el desierto, Moisés descubre fendmenos de
la naturaleza que requieren ser interpretados... Un dia se encuentra con un
fenémeno frecuente en aquellas latitudes: un arbusto oleoginoso (lleva acei-
te, —6leo—, en la superficie) que puede arder por la parte superior, sin que
estos arbustos no se consuman. Vienen siendo —en gallego freixos—, no el
“fraxinus excelsior”, que mide unos 30 metros, sino el “dictamnus albus”,
fresnillo, que, en Galicia, convencionalmente denominamos silveira. Nos lo
dice el libro del Exodo, capitulo 3.

Viendo el Serior que Moisés se acercaba para ver, lo llamé desde
la zarza: “;Moisés! |Moisés! El respondid: “Aqui estoy” . Le dijo Dios
“No te acerques aqui. Quita las sandalias de los pies pues el sitio don-
de estds es tierra sagrada”. Y afiadio: “Yo soy el Dios de tu padre, el
Dios de Abraham, de Isaac, de Jacob” ( Ex 4,6 ).

Iavé, le dio esta referencia, pero no es un nombre trascendente, sino una
promesa: “Yo soy lo que soy”, que no es nombre metafisico: equivale a futu-
ro: Yo seré, estaré cuando asi me invoquéis. Bueno ha ser que nos enteremos:
la creacién de un espacio simbdlico acaso les es connatural. Las personas del
desierto —beduinas—, cuando quieren orar, colocan una alfombra en la arena, y
de ese modo crean un dmbito privilegiado realizando una ruptura de nivel. El
creyente tiene delante de él esa ruptura que hace entrar en la alteridad, lo que
Rudolf Otto denominé el Enteramente Otro, que es el santo, el numinoso
(“numen”, en latin es deidad); distancia de lo profano expresada con dos sen-
timientos contrarios: el temblando, que inspira pavor pues amenaza los funda-

2. Martin Velasco, J. Introduccion a la fenomenologia de la religion, Ediciones Cristiandad, Madrid,
1982.

3. Widengren, G. Fenomenologia de la religion, Cristiandad, Madrid, 1976.
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mentos del propio ser; y el fascinante, que produce asombro y admiracion,
atraccion fascinadora, entrega confiada. En ese dmbito de lo sagrado se pene-
tra mediante los denominados ritos inicidticos o de entrada en el Misterio.

Y las castafias, regaiian

Cualquier gallego sabe que con el otoflo entrard en el mundo de la cas-
tafia, tan importante en nuestra historia alimenticia. Pues bien: las castaifias
vienen protegidas por su respectivo erizo, con cara de pocos amigos, pero dis-
puestos a colaborar. Y lo hacen de manera precisa: abriéndose espontinea-
mente los erizos practicando la dehiscencia, palabra latina que significa abrir-
se. La enciclopedia Larousse la describe asi: “accién por la que un érgano
cerrado (antera, fruto, esporangios, etc.), se abre. La mds importante es la
dehiscencia folicular u ovulacién”.

A partir de estas premisas, el psicdlogo-te6logo Antén Vergote* elabora,
por analogia, el concepto de dehiscencia, pero vertical. Pareceria evidente el
reclamo del simbolo vertical como ajustado a la verticalidad religiosa. El
padre de la desmitologizacion, Rudolf Bultmann, trata de eliminarlo. La polé-
mica crecid gracias a un libro publicado en 1963 del arzobispo anglicano,
Robinson, que lleva el titulo de Honest to Godd >, sincero —honrado— para con
Dios. Puede sorprendernos la discusion histérica, pienso que provechosa. A
un sector que opta por la razén, que no por la fe, le atribuyen la metateologia
liberal, més en concreto, superada, recibe el titulo de teologia dialéctica.

“A vueltas con Dios”

Poco dignas estas “vueltas” que presentan un dios sacudido; lo sacamos
del tedlogo Bonhoeffer, mértir de los nazis en un campo de concentracion y
de exterminio. Heinz Zahrnt® le formula la pregunta sobre la desmitologiza-
cion a la teologia moderna: entre las dos épocas, marcadas por las dos gue-
rras mundiales. El periodo entre las dos guerras fue un intermezzo musical,
cuando el gran concierto teoldgico en el que los participantes parecian tocar
el mismo instrumento. En La Carta a los Romanos el gran te6logo protestan-
te de Karl Barth, reflexion6 sobre el cambio experimentado en la concepcion
del ser humano.

Si quisiéramos obtener una vision serena de esta cuestion, hara bien el
interesado en leer el articulo de Karl Rahner del catolicismo en la Europa de
los afios treinta, en un diccionario teoldgico del que €l es coautor’.

4. Vergote, A. Intreprétation du langage religieux, Editions du Seuil, Paris, 1971.
5. Robinson, J.A.T. Honest to God, Londres, 1963.
6. Zahrnt, H. A vueltas con Dios. La teologia protestante del siglo XX, Hechos y Dichos, Zaragoza, 1972.

7. Rahner K.,- Vorgrimler, H. Diccionario teoldgico, Herder, Barcelona, 1966.
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Revisar verticalidades

Segtiin Antén Vergote “en el lenguaje mitico” Bultmann distingue la
intencién y la representacién conceptual. La intencién del mito es la de con-
servar el mito que impregna el mundo y la existencia. Resulta imposible
reconciliar el mito con la antropologia contemporinea. Esta ve en el ser
humano por una parte un microcosmos, un ser natural, independiente y cerra-
do en si mismo; por otra, un ipse, es decir, un sujeto responsable que ningu-
na fuerza extramundana lo puede modelar. Si el dilema lenguaje mitolégico
frente a existencial estd bien formulado, el lenguaje religioso debe necesaria
y categéricamente excluir el esquema vertical. Excluyendo tal esquema y su
dualidad, Bultmann niega todo contenido al discurso sobre Dios porque no se
puede conservar mds que en la oposicion vertical.

Bultmann reconoce que el lenguaje mitoldgico era indispensable en otros
tiempos para hablar adecuadamente de Dios y de su accién. El esquema ver-
tical sufri6 otras criticas incluso en oposicién con las de Bultmann. Serfa bési-
camente arreligiosa porque ubica a Dios fuera del universo. Esquema falsa-
mente religioso, escribe Bultmann: “esquema responsable de la exclusién de
la religién de la vida del ser humano contempordneo™ 8.

Nuestra sencilla castafia nos llevé a un territorio que, de alguna manera,
explica la dindmica de su dehiscencia no vertical. El concepto de misterio
resulta bdsico no ya sélo por la sacralizacién que expresa, sino también, y ain
mds, porque nos mete de fondo en la averiguacién del que fue y sigue siendo
un llamamiento al encuentro con nuestra dimension religiosa. Estamos des-
afiados por aquel centro onfélico de nuestras vidas.

8. Vergote, A., op. cit. pp. 95 e ss.
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MEMBROS DE AUTISMO GALICIA

APACA
Asociacion de Pais de Autistas e Psicoticos
da Comarca de Arousa
< Rua Moreira, n° 29
36613 Vilagarcia de Arousa (Pontevedra)
@ 986 501 548
E-mail: a.apaca@wanadoo.es

APACAF

Asociacién de Pais de Persoas con Trastorno
do Espectro Autista do Centro de Apoio
Familiar “A Brafa”

D4 Rua Pracer, n° 5-3° B
36202 Vigo (Pontevedra)

@ 986 226 647
E-mail: info@apacaf.org
www.apacaf.org

APA MECOS

Asociacion de Pais de Persoas con Autismo
“Os Mecos”

< Ruia A Ramalleira, n° 12
36000 Vilaboa (Pontevedra)

@ 986 304 626
E-mail: apamecos@yahoo.es

ASPANAES.

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

P« Rda Camifio da Igrexa, n° 40 - baixo
15009 A Coruna

@ 981 130 044

B 981 130 787
E-mail: administracion@aspanaes.org
WWWw.aspanaes.org

AUTISMO OURENSE

Asociacion Autismo Ourense

< Rua Alférez Provisional, n° 2 entrechdn
32003 Ourense

@/E 988 219 389
E-mail: autismor@yahoo.es

AUTISMO VIGO

Asociacién Autismo Vigo

P4 Ruda Garcia Barb6n, n° 108-1° B
36201 Vigo (Pontevedra)

@ 986 437 263

986 228 528
E-mail: info@autismovigo.org
www.autismovigo.org

APA CASTRO NAVAS
Asociacién de Pais do Centro “Castro Navas”
P« Rda Navds, n° 11-Priegue
36391 Nigran (Pontevedra)
& 986 365 558
E-mail: apacastronavas@mundor.com

FUNDACION MENELA

P4 Avda. Marqués de Alcedo, n° 19
36203 Vigo (Pontevedra)

@ 986 423 433/902 502 508

986 484 228
E-mail: fundacion@menela.org
www.menela.org

FUNDACION AUTISMO CORUNA
P« Rda Camifio da Igrexa, n° 40-baixo
15009 A Coruiia
@&/E 981 130 553
E-mail: autismocoruna@yahoo.es

APA MENELA
Asociacion de Pais do Centro “Menela”
< Camifio da Veiguifia, n° 15 - Alcabre
36212 Vigo (Pontevedra)
@ 986 240 703
E-mail: apamenela@terra.es

RAIOLAS - LUGO

Asociacion de Pais de Persoas con Trastornos
Xeneralizados do Desenvolvemento

P4 Parque de Frigsa-Nave Asociacions (local 6)
27003 Lugo

B 648 094 948/6
E-mail: raiolas-lugo@mundo-r.com
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BOLETIN DE SUBSCRICION
“MAREMAGNUM”:
1.- Permite recibir a Publicacién Galega
AUTISMO GALICIA sobre o T.E.A. e informacién sobre temas
Rdaa Home Santo de Bonaval, 74 relacionados.
15703 - Santiago de Compostela 2.- Da opcién a recibir o BIAR, Boletin de
Tfno. 981 589 365 / Fax: 981 589 344 Informacion do Autismo na Rede.

info@autismogalicia.org

Pode subscribirse coa garantia de que todos os ingresos obtidos dedicaranse
ao apoio de proxectos e actividades que nos axuden a mellorar a calidade de
vida das persoas con Trastomos do Espectro Autista.

Subscricién a “MAREMAGNUM”, Publicacién Galega sobre T.E.A.

Nome e apelidos: / Nome da Entidade DNI/CIF:
Domicilio Cod. Postal | Poboacién:
Provincia: E-mail: Tfno.: Fax:

Si, desexo recibir a Publicacién mediante: (marcar cun X)

Subscricién persoal (15 euros/ano), que da dereito a recibir un exemplar da Publicacién Galega
sobre T.E.A. e, opcionalmente, & recepcién do BIAR (o SI o NON)

Forma de pagamento:
O Transferencia bancaria &:  Federacion AUTISMO GALICIA,
n° conta 2080 0540 43 0040000540
[0 Domiciliacién: Datos banco para domiciliacion anual.

Banco:

Poboacién Provincia

Datos CC. ENTIDAD’E |OFITIN/T D.IC. | I I |CU|EN‘IiA] I I
Titular;

Prego que con cargo a mifia conta atendan os recibos presentados pola Federacién
AUTISMO GALICIA: :

Sinatura (imprescindible):

A resposta a este formulario € voluntaria: os datos persoais que nos facilite, seran incorporados ao noso
ficheiro de clientes e amigos da Federacion AUTISMO GALICIA, en Santiago de Compostela (Espafia). A
finalidade do ficheiro & o subministro de informacién sobre publicaciéns, promocions ou productos da
Federacion AUTISMO GALICIA. Estes datos, unicamente, van a ser utilizados para dar cumprimento &
finalidade expresada e non seran comunicados a terceiros. Si vostede desexa acceder, rectificar ou
cancelar os seus datos en todo o referente a Lei Organica 15/1999, de 13 de decembro, de Proteccién de
datos de Caracter Persoal, dirixase por carta certificada ao responsable do Ficheiro: Federacién
AUTISMO GALICIA, Departamento de Atencién ao Cliente. Ria Home Santo de Bonaval, n° 74, 15703
Santiago de Compostela (A Corufia).



Maqueta 10 9/10/06 11:47 P&agina 176 $




<<
  /ASCII85EncodePages false
  /AllowTransparency false
  /AutoPositionEPSFiles true
  /AutoRotatePages /All
  /Binding /Left
  /CalGrayProfile (Dot Gain 20%)
  /CalRGBProfile (sRGB IEC61966-2.1)
  /CalCMYKProfile (U.S. Web Coated \050SWOP\051 v2)
  /sRGBProfile (sRGB IEC61966-2.1)
  /CannotEmbedFontPolicy /Warning
  /CompatibilityLevel 1.3
  /CompressObjects /Off
  /CompressPages true
  /ConvertImagesToIndexed true
  /PassThroughJPEGImages true
  /CreateJDFFile false
  /CreateJobTicket false
  /DefaultRenderingIntent /Default
  /DetectBlends true
  /DetectCurves 0.0000
  /ColorConversionStrategy /LeaveColorUnchanged
  /DoThumbnails false
  /EmbedAllFonts true
  /EmbedOpenType false
  /ParseICCProfilesInComments true
  /EmbedJobOptions true
  /DSCReportingLevel 0
  /EmitDSCWarnings false
  /EndPage -1
  /ImageMemory 1048576
  /LockDistillerParams false
  /MaxSubsetPct 100
  /Optimize true
  /OPM 1
  /ParseDSCComments true
  /ParseDSCCommentsForDocInfo true
  /PreserveCopyPage true
  /PreserveDICMYKValues true
  /PreserveEPSInfo true
  /PreserveFlatness true
  /PreserveHalftoneInfo true
  /PreserveOPIComments false
  /PreserveOverprintSettings true
  /StartPage 1
  /SubsetFonts true
  /TransferFunctionInfo /Preserve
  /UCRandBGInfo /Preserve
  /UsePrologue false
  /ColorSettingsFile (None)
  /AlwaysEmbed [ true
  ]
  /NeverEmbed [ true
  ]
  /AntiAliasColorImages false
  /CropColorImages true
  /ColorImageMinResolution 300
  /ColorImageMinResolutionPolicy /OK
  /DownsampleColorImages true
  /ColorImageDownsampleType /Bicubic
  /ColorImageResolution 300
  /ColorImageDepth -1
  /ColorImageMinDownsampleDepth 1
  /ColorImageDownsampleThreshold 1.50000
  /EncodeColorImages true
  /ColorImageFilter /DCTEncode
  /AutoFilterColorImages true
  /ColorImageAutoFilterStrategy /JPEG
  /ColorACSImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /ColorImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /JPEG2000ColorACSImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /JPEG2000ColorImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /AntiAliasGrayImages false
  /CropGrayImages true
  /GrayImageMinResolution 300
  /GrayImageMinResolutionPolicy /OK
  /DownsampleGrayImages true
  /GrayImageDownsampleType /Bicubic
  /GrayImageResolution 300
  /GrayImageDepth -1
  /GrayImageMinDownsampleDepth 2
  /GrayImageDownsampleThreshold 1.50000
  /EncodeGrayImages true
  /GrayImageFilter /DCTEncode
  /AutoFilterGrayImages true
  /GrayImageAutoFilterStrategy /JPEG
  /GrayACSImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /GrayImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /JPEG2000GrayACSImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /JPEG2000GrayImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /AntiAliasMonoImages false
  /CropMonoImages true
  /MonoImageMinResolution 1200
  /MonoImageMinResolutionPolicy /OK
  /DownsampleMonoImages true
  /MonoImageDownsampleType /Bicubic
  /MonoImageResolution 1200
  /MonoImageDepth -1
  /MonoImageDownsampleThreshold 1.50000
  /EncodeMonoImages true
  /MonoImageFilter /CCITTFaxEncode
  /MonoImageDict <<
    /K -1
  >>
  /AllowPSXObjects false
  /CheckCompliance [
    /None
  ]
  /PDFX1aCheck false
  /PDFX3Check false
  /PDFXCompliantPDFOnly false
  /PDFXNoTrimBoxError true
  /PDFXTrimBoxToMediaBoxOffset [
    0.00000
    0.00000
    0.00000
    0.00000
  ]
  /PDFXSetBleedBoxToMediaBox true
  /PDFXBleedBoxToTrimBoxOffset [
    0.00000
    0.00000
    0.00000
    0.00000
  ]
  /PDFXOutputIntentProfile (None)
  /PDFXOutputConditionIdentifier ()
  /PDFXOutputCondition ()
  /PDFXRegistryName ()
  /PDFXTrapped /False

  /Description <<
    /CHS <FEFF4f7f75288fd94e9b8bbe5b9a521b5efa7684002000500044004600206587686353ef901a8fc7684c976262535370673a548c002000700072006f006f00660065007200208fdb884c9ad88d2891cf62535370300260a853ef4ee54f7f75280020004100630072006f0062006100740020548c002000410064006f00620065002000520065006100640065007200200035002e003000204ee553ca66f49ad87248672c676562535f00521b5efa768400200050004400460020658768633002>
    /CHT <FEFF4f7f752890194e9b8a2d7f6e5efa7acb7684002000410064006f006200650020005000440046002065874ef653ef5728684c9762537088686a5f548c002000700072006f006f00660065007200204e0a73725f979ad854c18cea7684521753706548679c300260a853ef4ee54f7f75280020004100630072006f0062006100740020548c002000410064006f00620065002000520065006100640065007200200035002e003000204ee553ca66f49ad87248672c4f86958b555f5df25efa7acb76840020005000440046002065874ef63002>
    /DAN <>
    /DEU <>
    /ESP <>
    /FRA <>
    /ITA <>
    /JPN <>
    /KOR <FEFFc7740020c124c815c7440020c0acc6a9d558c5ec0020b370c2a4d06cd0d10020d504b9b0d1300020bc0f0020ad50c815ae30c5d0c11c0020ace0d488c9c8b85c0020c778c1c4d560002000410064006f0062006500200050004400460020bb38c11cb97c0020c791c131d569b2c8b2e4002e0020c774b807ac8c0020c791c131b41c00200050004400460020bb38c11cb2940020004100630072006f0062006100740020bc0f002000410064006f00620065002000520065006100640065007200200035002e00300020c774c0c1c5d0c11c0020c5f40020c2180020c788c2b5b2c8b2e4002e>
    /NLD (Gebruik deze instellingen om Adobe PDF-documenten te maken voor kwaliteitsafdrukken op desktopprinters en proofers. De gemaakte PDF-documenten kunnen worden geopend met Acrobat en Adobe Reader 5.0 en hoger.)
    /NOR <>
    /PTB <>
    /SUO <>
    /SVE <>
    /ENU (Use these settings to create Adobe PDF documents for quality printing on desktop printers and proofers.  Created PDF documents can be opened with Acrobat and Adobe Reader 5.0 and later.)
  >>
  /Namespace [
    (Adobe)
    (Common)
    (1.0)
  ]
  /OtherNamespaces [
    <<
      /AsReaderSpreads false
      /CropImagesToFrames true
      /ErrorControl /WarnAndContinue
      /FlattenerIgnoreSpreadOverrides false
      /IncludeGuidesGrids false
      /IncludeNonPrinting false
      /IncludeSlug false
      /Namespace [
        (Adobe)
        (InDesign)
        (4.0)
      ]
      /OmitPlacedBitmaps false
      /OmitPlacedEPS false
      /OmitPlacedPDF false
      /SimulateOverprint /Legacy
    >>
    <<
      /AddBleedMarks false
      /AddColorBars false
      /AddCropMarks false
      /AddPageInfo false
      /AddRegMarks false
      /ConvertColors /NoConversion
      /DestinationProfileName ()
      /DestinationProfileSelector /NA
      /Downsample16BitImages true
      /FlattenerPreset <<
        /PresetSelector /MediumResolution
      >>
      /FormElements false
      /GenerateStructure true
      /IncludeBookmarks false
      /IncludeHyperlinks false
      /IncludeInteractive false
      /IncludeLayers false
      /IncludeProfiles true
      /MultimediaHandling /UseObjectSettings
      /Namespace [
        (Adobe)
        (CreativeSuite)
        (2.0)
      ]
      /PDFXOutputIntentProfileSelector /NA
      /PreserveEditing true
      /UntaggedCMYKHandling /LeaveUntagged
      /UntaggedRGBHandling /LeaveUntagged
      /UseDocumentBleed false
    >>
  ]
>> setdistillerparams
<<
  /HWResolution [2400 2400]
  /PageSize [595.276 841.890]
>> setpagedevice


