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    A mis hijos, Lupe y Joaco 
por ayudarme a 
conocer el más amplio
 y bello espectro de la 
neurodiversidad.

  


  


    Gracias:


    A Cecilia, la mamá de mis hijos, por el camino de aprendizaje compartido juntos, y por ofrecer ese contrapunto reflexivo y desafiante.


    A Jimena Folle por haberse zambullido en el tema, y ayudarme a hilvanar algunas de las ideas, transformando una colcha de retazos en un lienzo.


    A Flavia, mi compañera de ruta y a mis padres, mi principal espalda.

  


  
    Era muy poca, o casi nula, la información que tenía al respecto cuando a los 18 meses de nacido Joaquín, mi hijo menor, llegó a nosotros una sospecha de que algo en su comportamiento era distinto a cómo lo esperaba. A esa altura Guadalupe, su hermana mayor, tenía 5 años y un desarrollo intelectual que era aplaudido por familia, amigos y también en la escuela. Ella se había anticipado al momento esperado para decir sus primeras palabras, para dar sus primeros pasos y dibujar la primera figura humana. Joaco en cambio se comportaba de manera no esperada y no alcanzaba los “logros” pautados para los estándares de su edad, evitaba el contacto visual, giraba sobre su eje y caminaba en puntitas de pie. Demoró un tiempo más en llegar esa palabra que cambiaría la vida de todo su entorno: “Autismo”.


    Con el tiempo entendí que la realidad del autismo estaba muy alejada de los preconceptos e ideas primarias que tenía y sentí la necesidad de comprender qué le estaba pasando a mi hijo. Fue así que comencé a interesarme por algunos textos y esos me condujeron a otros, para que el tema de a poco se fuera convirtiendo en una de mis pasiones. Encontré en el autismo un mundo de investigación y a medida que iba transitando el duelo1, comencé a hacerme algunas preguntas, entre ellas:


    ¿Viven mis dos hijos de igual manera el entorno que los rodea?


    ¿Cuánto influye en el comportamiento de un niño con autismo ese entorno?


    ¿Qué podemos plantear desde la génesis de los espacios para contribuir a mejorar la vida de mi hijo y de otras personas con autismo?


    ¿Puede un entorno ser concebido para una diversidad de personas que incluya desde su diseño a mis dos hijos?


     


    El siguiente ensayo es el recorrido personal y profesional que he venido haciendo buscando canalizar estas preguntas, no necesariamente en busca de respuestas, pero sí en busca de una reflexión que termine generando nuevas preguntas.


    
      
        1 El duelo en este caso implica la pérdida de una prefiguración sobre la paternidad que tienen que ver con las expectativas de un padre que no había aprendido a valorar la diversidad a tiempo y por ende a desear distinto.
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    1. Introducción


    Belleza, autismo y convivencia


    «La belleza del mundo es todo lo que se manifiesta en sus elementos particulares, como las estrellas en el cielo, los pájaros en el aire, los peces en el agua y los hombres sobre la tierra.»


    Guillermo de Conches2


     


    ¿Es entonces, en aquello que sale de los carriles hegemónicos en donde se encuentra la belleza? Solemos estar entrenados a apreciar la belleza en una flor extraña que vemos por primera vez y nos maravilla por lo diferente, colorida y original, o en algún animal exótico y la forma particular en que se mueve, la textura de su piel o el color de sus ojos. Sin embargo, no suele pasar lo mismo cuando nos enfrentamos a personas que salen de la norma. Pareciera que la belleza en las personas la buscamos utilizando otro criterio, en los rostros armónicos y los cuerpos que siguen los patrones hegemónicos, alejando la posibilidad de apreciar la belleza a través de parámetros distintos que pueden presentar algunas minorías.


    Es lo que puede suceder al enfrentarnos a una persona con una identidad desafiante, sea por su género, identidad sexual o por la imagen que proyecta. Probablemente algunas personas se sientan interpeladas por esa propuesta estética distinta y esto puede interponer una dificultad en apreciar su belleza. Una persona que no está familiarizada con una identidad de género indefinida o con una forma reaccionaria de lucir, podrá percibir a esa persona como algo que le genera extrañeza o que es poco usual, y como consecuencia, propiciar un distanciamiento.


    Algo similar sucede cuando nos acercamos a las personas con autismo, que alejados de las costumbres y de las formas de relacionarse y de comunicarse del común de las personas, generan en nosotros desconcierto, extrañación. Esa capa sensible que poseemos y que puede captar en algunos casos la belleza, queda muchas veces cubierta por sentimientos que pueden ir desde el desconcierto hasta la compasión.


    “¿Cómo vemos el mundo los autistas?... a veces me compadezco de vosotros que no podéis ver la belleza del mundo del mismo modo que nosotros. De verdad, nuestra visión del mundo puede ser increíble, realmente increíble… Puede ser que estéis mirando las mismas cosas que nosotros, pero ‘el modo’ en que nosotros las percibimos parece que es diferente. Cuando veis un objeto, parece que lo veis primero como una única cosa y después vais percibiendo los detalles. Pero a los autistas nos llegan los detalles de golpe en primera instancia, y después, detalle a detalle, vamos viendo el conjunto de la imagen. La parte de la imagen que capturan primero nuestros ojos depende de diferentes cosas. Cuando un color es vivo o una forma es muy llamativa, será eso lo que llame nuestra atención, y entonces es como si nuestro corazón se sumergiera en ello, y no podemos concentrarnos en nada más.


    Cada cosa tiene su belleza particular… como si fuera una bendición. Allá donde vamos, hagamos lo que hagamos, nunca estamos completamente solos. Puede parecer que no estamos con nadie, pero siempre estamos en compañía de amigos”.


    Naoki Higashida.


     


    “Si has conocido a un individuo con autismo, has conocido un individuo con autismo” decía el Dr. Stephen Shore.3. Dentro del Trastorno del Espectro Autista (TEA) no existen dos personas que compartan de manera idéntica las mismas características. El hecho de que una persona esté dentro del espectro autista es una condición, pero no la define. De la misma forma que no se puede conocer el universo de personas pelirrojas, por conocer una.


    Sin embargo, y a pesar de que incluso dentro de las personas con autismo, el espectro es muy amplio, hay algunos rasgos comunes, consecuencia de áreas que funcionan de forma similar en todos los casos en mayor o menor grado, y que permiten a los profesionales diagnosticar esta condición.


    Las personas dentro del espectro presentan dificultades en la comunicación, la interacción social, la percepción (consecuencia de un procesamiento sensorial alterado), el aprendizaje y el procesamiento de la información. Como consecuencia, es común observar patrones de comportamiento repetitivos e intereses restringidos.


    Estas características han mantenido en algunos momentos de la historia a las personas dentro del espectro autista excluidas de la sociedad, principalmente en los casos en donde junto con la condición se presentaba un grado de discapacidad cognitiva. Inicialmente, era común mantenerlas encerradas en los hogares o recluidas en centros de salud. Más aún, en la antigüedad se creía que una persona con discapacidad cognitiva era resultado de un pecado cometido por los padres por lo que se suponía inconveniente su crecimiento (modelo de prescindencia)4.


    Más tarde, con el paso al modelo médico o rehabilitador, como forma de entender y atender cualquier discapacidad se comenzó a incorporar la idea de que era necesario hacer esfuerzos para “normalizar” la discapacidad mediante el uso de diversas terapias. Bajo la óptica del modelo médico, las causas de la discapacidad ya no eran religiosas sino científicas, y se consideraba que una persona con discapacidad puede aportar a la sociedad siempre y cuando fueran rehabilitadas y lograran parecerse a las demás. La sociedad tenía así con el discapacitado, una actitud paternalista y caritativa entendiendo que estas personas tenían menos valor que el resto.


    En la actualidad, afortunadamente, estos temas a nivel social y cultural han comenzado a cambiar abriéndose camino un nuevo paradigma, el modelo social, con el que se busca dar espacio a todos: discapacitados físicos, discapacitados intelectuales, así como a colectivos que históricamente han sido segregados de la sociedad. El paso al modelo social, introduce una mirada de la discapacidad donde ya no es vista desde la persona, sino de la persona en relación al ambiente en el que está inmerso, al contexto. Este modelo sostiene que es la sociedad quien pone barreras para la vida plena de las personas. Se habla entonces ya no de una persona discapacitada, sino de un entorno discapacitante y de esta forma se fija el foco del problema, ya no en las características de la persona, sino en la forma en que se organiza la sociedad, que apunta a un modelo “normal o típico”. En este modelo el énfasis está puesto en los derechos, por lo que de esta manera se abren nuevas oportunidades no solo para la persona con una discapacidad, sino para la sociedad en toda su diversidad.


    El punto de vista desde el que se desarrolla este ensayo, entiende a las personas dentro del espectro autista como un grupo más, dentro de la diversidad existente en todo grupo humano. A su vez, identifica que este grupo de personas vive una situación de desigualdad en referencia a la accesibilidad y permanencia a gusto en los espacios que habita. En consecuencia, se proponen ciertas reflexiones y acciones que aportan a la forma en que los espacios son, o podrían ser, concebidos de modo que éstos puedan dar una mayor acogida sensible a la diversidad a través propuestas tendientes a modificar las barreras que impiden la convivencia de algunos grupos, con el resto.


    Entornos divergentes


    El entorno construido en que vivimos, en su mayoría no está pensado para aquellas personas que se salen de la norma. Se crean ciudades, plazas, edificios para las personas “comunes” y las personas que están por fuera de ese grupo hegemónico (entre ellas personas con discapacidad física o cognitiva) en general no son tenidas en cuenta desde esa instancia germinal de la planificación del espacio, quedando desde el inicio excluidos de una forma no intencional.


    Una vez que esto se hace visible, y al percibir que se ha excluido un número importante de personas, se inician los esfuerzos por hacer que esos lugares resulten más accesibles, comenzando acciones que en general se inician identificando las principales barreras, para luego buscar caminos para levantarlas.


    Respecto a los entornos construidos o edificios, una vez que está realizado, para que pase a ser considerado inclusivo requiere que en él se realice algún tipo de transformación física y de gestión que habilite y/o promueva el uso por parte de personas que antes de la transformación, no accedían5.


    Puede resultar sencillo intuir los caminos para levantar las barreras que el entorno le pone a personas con dificultades de movilidad, incluso sin contar con la información específica sobre su condición. Pero no pasa lo mismo con las barreras a las que se enfrentan las personas con dificultades cognitivas y de procesamiento sensorial. Existe en general, un gran desconocimiento sobre la condición de las personas dentro del espectro autista, así como de otras condiciones que comparten dificultades de procesamiento sensorial y cognitivo.


    Una señora me increpó porque mi hijo pisó unas plantitas del cantero, ella pensó que era un niño mal educado y que era culpa de los padres que ese niño actuara así. Alguna vez también me han puesto cara rara porque en una parrillada, Joaco se acercaba a otras mesas con la intención de robarles una papa frita. En ningún caso entiendo que sea culpa de las personas que hagan determinada interpretación de la situación y que entonces reaccionen en consecuencia. Más aún cuando estos niños no presentan ningún distintivo físico que los haga reconocibles, que permita entender sus rasgos y que entonces así, el otro pueda actuar más empáticamente.


    Pero no son mal educados ni groseros, son autistas. No los conocemos, no estamos informados; no es culpa de la señora, nadie le enseñó a pensar distinto, nadie le explicó que hay algunos niños que no procesan las reglas que socialmente manejamos, que no tienen filtros que la mayoría tenemos.


    Junto con ese esfuerzo por mantener a la sociedad informada toma relevancia el generar una mayor sensibilidad para poder percibir esta condición, haciendo visible la exclusión que se genera para un número importante de personas y visualizar las consecuencias que trae para la sociedad.


    En referencia a las personas dentro del espectro autista, las estrategias más habituales que buscan incluirlas en distintos ámbitos de la vida social se han centrado principalmente en dotarlas de las herramientas que les permita tolerar las circunstancias que les pueden resultar incómodas en las situaciones sociales del día a día6, así como ciertas condiciones del espacio que puedan resultarles agresivas (como ser una iluminación intensa, contrastes profundos de color y patrones confusos). En esta modalidad, es la persona la que debe adaptarse al entorno y luego de realizada su adaptación, se verá cuánto puede finalmente “encajar”.


    Algunas personas del espectro lograrán adaptarse al entorno con más éxito que otras. Ante esa situación nos preguntamos: ¿Es posible realizar propuestas que tiendan a mejorar las condiciones de modo que garanticen una mejor apropiación del espacio de las personas dentro del espectro autista? ¿Es posible concebir entornos de convivencia que estén preparados para recibir a todas las personas, incluyendo entre ellas a las personas dentro del espectro autista?


    En un intento por ampliar la mirada en la concepción de los espacios que aún no contemplan en sus procesos de planificación y concreción a la totalidad de las personas diversas que son parte de la sociedad, es que se realiza un análisis reflexivo sobre las características de los entornos discapacitantes para las personas dentro del espectro autista, proponiendo estrategias que se entienden viables para modificar el sistema, en la búsqueda de garantizar un entorno que resulte más amable y que favorezca la convivencia de estas personas en sociedad.


    
      
        2  Guillermo de Conches fue un filósofo platónico francés del s XII estudioso de la naturaleza.

      


      
        3  Stephen Mark Shore es profesor autista de educación especial en la Universidad de Adelphi. Es autor de libros como: Colegio para estudiantes con discapacidades, Comprensión del autismo para tontos, Ask and Tell y Beyond the Wall.

      


      
        4  El Concepto de Discapacidad: De la Enfermedad al Enfoque de Derechos, Mónica Isabel Hernández Ríos, www.scielo.org.co

      


      
        5 De la segregación a la inclusión escolar, Miguel Ángel Verdugo Alonso. www.researchgate.net

      


      
        6  Particularmente los niños suelen saltar de terapia en terapia, empujados por la desesperación de los padres por darle el mejor tratamiento, pasando por un menú de tratamientos que comprende fonoaudiólogos, psicomotricistas, terapias de procesamiento sensorial, terapias cognitivo-conductuales, equinoterapia.
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