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Poema  de  un  joven  con  autismoPoema  de  un  joven  con  autismo
““Ahora solo compongo un canto Ahora solo compongo un canto 
sobre la alegrsobre la alegríía de poder hablar,a de poder hablar,
un canto para los autistas sin voz,un canto para los autistas sin voz,
para cantarlo en los asilos y psiquipara cantarlo en los asilos y psiquiáátricos. tricos. 
Clavos plantados en las hendiduras de las ramasClavos plantados en las hendiduras de las ramas
son los instrumentos.* son los instrumentos.* 
Canto esta canciCanto esta cancióón despun despuéés de haber vividos de haber vivido
la profundidad del infierno.la profundidad del infierno.
Y llamo,Y llamo,
a todos los mudos de este mundo,a todos los mudos de este mundo,
para que hagan de esta cancipara que hagan de esta cancióón su canto,n su canto,
Hagan fundir sus murallas de hielo,Hagan fundir sus murallas de hielo,
y rechacen  ser excluidos.y rechacen  ser excluidos.
Nosotros queremos ser Nosotros queremos ser 
la nueva generacila nueva generacióón de mudos,n de mudos,
una tropa con sus cantos y nuevas canciones.una tropa con sus cantos y nuevas canciones.
De manera tal que aquellos que hablan, De manera tal que aquellos que hablan, 
nunca las hayan onunca las hayan oíído.do.
Entre todos los poetas, Entre todos los poetas, 
no he encontrado no he encontrado 
los de la voz perdida.los de la voz perdida.
AsAsíí que nosotros queremos ser los primeros.que nosotros queremos ser los primeros.
Nuestros cantos no pueden ser ignorados.Nuestros cantos no pueden ser ignorados.
Escribo poemasEscribo poemas
para mis silentes hermanas y hermanos. para mis silentes hermanas y hermanos. 
Para que nos entiendanPara que nos entiendan
Y nos den, Y nos den, 
un lugar para vivir entre todos ustedes,un lugar para vivir entre todos ustedes,
una vida en sociedad.una vida en sociedad.””

Birger SellinBirger Sellin ( poeta alem( poeta alemáán.  Alma prisioneran.  Alma prisionera--1993 ,1993 ,
Poema traducido del francPoema traducido del francéés por Beatriz Escalona)s por Beatriz Escalona)

*se refiere al teclado de la computadora.*se refiere al teclado de la computadora.



ImpactoImpacto 
de la nueva Ley Orgde la nueva Ley Orgáánicanica 

DefiniciDefinicióón de las personas con discapacidad:n de las personas con discapacidad: 

ArtArtíículo 6culo 6 
““Se reconocen como personas con Se reconocen como personas con 

discapacidad:  discapacidad:  
…… las autistas... las autistas... ””



ImpactoImpacto 
de la nueva Ley Orgde la nueva Ley Orgáánicanica 

InclusiInclusióón  de las personas con autismon  de las personas con autismo 
como una discapacidad intelectualcomo una discapacidad intelectual



““El Autismo El Autismo ……unun trastorno del trastorno del 
desarrollo, continuo y de por vidadesarrollo, continuo y de por vida””



2.2. “base científica pobre”
¿ Por qué ? =  Altos Costos humanos y financieros:
“… nos urge que la inversión dedicada al autismo, se    
incremente” Richard Mills, Director de investigaciRichard Mills, Director de investigacióón de ASA.(2006)n de ASA.(2006)

3.   Estudios en cerebros adultos: 

1. “… un complejo desorden, en los cerebros en 
desarrollo durante la infancia ”

El Autismo, aEl Autismo, aúún lejos de n lejos de 
definir  por  los cientdefinir  por  los cientííficosficos

Diferencias 
actividad de 
coordinación 
neurológica

Pobre 

comunicación 

interna

Murras. Sociedad para la NeurocienciaMurras. Sociedad para la Neurociencia--20062006
Subdesarrollo,

Amígdala e hipocampo



““Autismo estAutismo estáá siendo tratado  por la medicina actual comosiendo tratado  por la medicina actual como 

una discapacidad biouna discapacidad bio--funcional que afecta  a todo individuofuncional que afecta  a todo individuo””
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Investigadores y padres coinciden que la causa comInvestigadores y padres coinciden que la causa comúún del n del 

Autismo es Autismo es 

el factor ambiental que interactel factor ambiental que interactúúa con una susceptibilidad gena con una susceptibilidad genéética.tica.

Prenatal exposure 
to hormones may 
affect brain 
development

( ARC-UK 2007)



““No hay cura No hay cura …”…”

Es un Es un ““trastorno del desarrollo de ciertas capacidades del trastorno del desarrollo de ciertas capacidades del 
niniñño tales como la socializacio tales como la socializacióón, la comunicacin, la comunicacióón y la n y la 
imaginaciimaginacióónn””
““MultifactorialMultifactorial”” ::

afectaciafectacióón intelectual marcadan intelectual marcada
alto grado de inteligencia alto grado de inteligencia 

--Casos  genCasos  genééticos o neurolticos o neurolóógicosgicos
problemas de problemas de ííndole biolndole biolóógicagica
sin determinar problemas biolsin determinar problemas biolóógicos subyacentesgicos subyacentes



DiagnDiagnóóstico de autismo stico de autismo 
y   estry   estréés familiars familiar

Las familias  presentan Las familias  presentan 
niveles de estrniveles de estréés s 
mmáás elevados s elevados 
que los padres con que los padres con 
hijos conhijos con
otros otros 
trastornostrastornos

http://www.entrebits.com/html/gifs/download.php?catego=./categories/varios&fich=varios28.gif',%20496,%20192,%20'yes


““Existe un efecto del autismo Existe un efecto del autismo 
sobre el desarrollo de las familiassobre el desarrollo de las familias””

Impacto del autismo
en la familia 

Crisis
de lo inesperado

(no se está preparado)

Crisis
de valores 

(aceptar, adaptarse)

Crisis
de la realidad

(social, financiera,
y cotidiana)



Ciclo vital, crisis Ciclo vital, crisis 
y responsabilidad familiary responsabilidad familiar

AdolescenciaAdolescencia
Crisis del desarrolloCrisis del desarrollo
RehabilitaciRehabilitacióón &Reeducacin &Reeducacióónn
Mayor contenciMayor contencióón familiarn familiar
menor apoyo institucionalmenor apoyo institucional
Falta de Cuidadores y herramientasFalta de Cuidadores y herramientas
ContenciContencióón: Modificacin: Modificacióón Conductualn Conductual
y Terapia Ocupacional. Riesgos:y Terapia Ocupacional. Riesgos:
abordaje inadecuado abordaje inadecuado 
frente a conductas disruptivasfrente a conductas disruptivas
Reto: Asunto MReto: Asunto Méédico,dico,
hogar y Cuidadoreshogar y Cuidadores

AdultezAdultez
Logros Independencia Logros Independencia 
o institucionalizacio institucionalizacióónn
Riesgos: ContenciRiesgos: Contencióónn
a trava travééss
de medicacide medicacióónn

Salida del hogar  por:Salida del hogar  por:
Abandono, vejez o  muerteAbandono, vejez o  muerte
cuidadores o familiares.cuidadores o familiares.

Reto: FUTURO,Reto: FUTURO,¡¡ Asunto de Estado!Asunto de Estado!

InfanciaInfancia
Crisis DiagnCrisis Diagnóóstico stico 
intervencionesintervenciones
Posibles Posibles 
RiesgosRiesgos
Ignorancia, dispersiIgnorancia, dispersióónn
Falta de ApoyoFalta de Apoyo
altos costos dealtos costos de
Evaluaciones yEvaluaciones y
tratamientostratamientos
Reto: Asunto MReto: Asunto Méédico,dico,
escuela y hogarescuela y hogar



Futuro y retos de las nuevasFuturo y retos de las nuevas 
polpolííticas pticas púúblicasblicas

Primer Reto :Primer Reto : AtenciAtencióón integral a las personas con discapacidad       n integral a las personas con discapacidad       

ArtArtíículo 8culo 8
“…“… polpolííticas pticas púúblicas,blicas,

elaboradas  con la participacielaboradas  con la participacióón (n (……) ) 
de la familia (de la familia (……))

que satisfagan que satisfagan ““ sus necesidades sus necesidades 
en los aspectos sociales, econen los aspectos sociales, econóómicos, culturales micos, culturales …”…”



Autismo: discapacidad socialAutismo: discapacidad social y y 
retos para las nuevas polretos para las nuevas polííticas pticas púúblicasblicas

Segundo Reto:Segundo Reto: ““Trato social ...  y protecciTrato social ...  y proteccióón familiarn familiar””

ArtArtíículo 9culo 9

““Ninguna personaNinguna persona podrpodráá ser (ser (……) desatendida, abandonada o desprotegida por         ) desatendida, abandonada o desprotegida por         
sus familiares o parientes (sus familiares o parientes (……), aduciendo razonamientos que tengan relaci), aduciendo razonamientos que tengan relacióón con n con 
condiciones de discapacidadcondiciones de discapacidad””

PolPoléémica:  mica:  El buen trato significa atenciEl buen trato significa atencióón digna y eficienten digna y eficiente.  .  
Necesitamos que si el autismoNecesitamos que si el autismo es una discapacidad social  y  de afeccies una discapacidad social  y  de afeccióón n 
grupal, toda  persona con autismo debergrupal, toda  persona con autismo deberíía ser atendida por  su familia a ser atendida por  su familia 
siempre y cuando ambos, a la vez,  sean protegidos y pensionadossiempre y cuando ambos, a la vez,  sean protegidos y pensionados por el por el 
Estado cuando lo necesiten.Estado cuando lo necesiten.

Tercer  Reto:  Tercer  Reto:  ““La persona con discapacidad debe ser     La persona con discapacidad debe ser     
atendida en el seno familiaratendida en el seno familiar””

Valor:  Valor:  Liderazgo FamiliarLiderazgo Familiar



Personas con autismo y apoyo familiar:Personas con autismo y apoyo familiar:
Padres, abuelos y hermanos         PRINCIPALES CUIDADORESPadres, abuelos y hermanos         PRINCIPALES CUIDADORES

““La persona con discapacidad La persona con discapacidad 
debe ser atendida en el seno familiardebe ser atendida en el seno familiar””

http://www.entrebits.com/html/gifs/download.php?catego=./categories/varios&fich=varios28.gif',%20496,%20192,%20'yes


Personas con autismo y apoyo familiar:Personas con autismo y apoyo familiar:
Palabra Clave: Palabra Clave: Relevo ( padres, Relevo ( padres, abuelos y abuelos y hermanos cuidadores)hermanos cuidadores)

““La persona con discapacidad La persona con discapacidad 
debe ser atendida en el seno debe ser atendida en el seno 
familiarfamiliar””

http://www.entrebits.com/html/gifs/download.php?catego=./categories/varios&fich=varios28.gif',%20496,%20192,%20'yes




FUNDELF:FUNDELF:
FundaciFundacióón para el desarrollo y la n para el desarrollo y la 
comunicacicomunicacióón del nin del niñño extraordinario o extraordinario 
--con autismocon autismo-- en interaccien interaccióón con los n con los 
delfinesdelfines

Foto DelfinesFoto Delfines
Parque Nacional Mochima VenezuelaParque Nacional Mochima Venezuela
www.fundelf.comwww.fundelf.com

Objetivo primordial:Objetivo primordial:

““LA FAMILIA LA FAMILIA ……
CUNA AFECTIVA , CUNA AFECTIVA , 
DE RESPETO INDIVIDUALDE RESPETO INDIVIDUAL
Y  DE APOYO INCONDICIONAL Y  DE APOYO INCONDICIONAL …”…”



Ser lSer lííderder en  el trabajo para el desarrollo integral y la comunicacien  el trabajo para el desarrollo integral y la comunicacióón n 
de las personas  con autismo, sus familias, cuidadores y comunidde las personas  con autismo, sus familias, cuidadores y comunidad ad 
educativa.educativa.

FUNDELF, fue creada en el aFUNDELF, fue creada en el añño 2001 por la familia Huncal Escalona, despuo 2001 por la familia Huncal Escalona, despuéés de 7 as de 7 añños de os de 
experiencias vivenciales con delfines libres y en cautiverio.experiencias vivenciales con delfines libres y en cautiverio.



7 PROGRAMAS 7 PROGRAMAS 
PARA EL APOYO Y LA INTEGRACIPARA EL APOYO Y LA INTEGRACIÓÓN FAMILIAR N FAMILIAR 
DE LAS PERSONAS CON AUTISMODE LAS PERSONAS CON AUTISMO

1.   Encuentros Amistosos con Delfines1.   Encuentros Amistosos con Delfines

2.   Encuentros con Caballos2.   Encuentros con Caballos

3.   Mam3.   Mamáás VIPs VIP

4.   Salud y Bienestar Familiar4.   Salud y Bienestar Familiar

5.   Atenci5.   Atencióón   Psicoln   Psicolóógica Sistgica Sistéémicamica

6.   Programa Psicoeducativo 6.   Programa Psicoeducativo 

7.   Programa Eco7.   Programa Eco--turturíísticostico



MisiMisióón de los programasn de los programas

PotencializaciPotencializacióón de los factores protectores de la familian de los factores protectores de la familia
que contribuyan a la disminucique contribuyan a la disminucióón del estrn del estréés familiars familiar

DimensionesDimensiones
de los 7 programasde los 7 programas

Descubrir Descubrir 
las habilidadeslas habilidades

individualesindividuales

ProcurarProcurar
estabilidad estabilidad 

emocional=Armonemocional=Armonííaa
en el hogaren el hogar

MejorarMejorar
Calidad Calidad 
de vidade vida



Dar apoyo a otras familiasDar apoyo a otras familias
de personasde personas

con esta discapacidadcon esta discapacidad

PromoverPromover
la creacila creacióón y fortalecimienton y fortalecimiento

de ambientes adecuadosde ambientes adecuados
de salud e incluside salud e inclusióónn

Desarrollar y  lograrDesarrollar y  lograr
una comunicaciuna comunicacióón familiarn familiar
en en óóptimas  condicionesptimas  condiciones

FundamentaciFundamentacióónn



1)Programa Encuentros 1)Programa Encuentros 
Amistosos con Delfines:Amistosos con Delfines:
Un espacio de reuniUn espacio de reunióón  para   las  familias  con n  para   las  familias  con 
niniñños  y adolescentes extraordinarios, quienes  junto a una comunidos  y adolescentes extraordinarios, quienes  junto a una comunidad de ad de 
amigos y terapeutas, en  el paradisamigos y terapeutas, en  el paradisííaco ambiente marino  del   Parque   aco ambiente marino  del   Parque   
Nacional     Mochima de Venezuela,   comparten    la       alegrNacional     Mochima de Venezuela,   comparten    la       alegríía integradora   a integradora   
de   los   delfines libres y de   los   delfines libres y …… mucho   mmucho   máás.s.



2) Programa Encuentros 2) Programa Encuentros 
con  Caballoscon  Caballos

Al igual que los Delfines, los caballos Al igual que los Delfines, los caballos 
son animales son animales 
de gran belleza y el contacto con los de gran belleza y el contacto con los 
mismos tiene incontables beneficios mismos tiene incontables beneficios 
colaborando en el mejoramientocolaborando en el mejoramiento
de la motricidad, sociabilidad y atencide la motricidad, sociabilidad y atencióónn

del nidel niñño con autismo y su familia.o con autismo y su familia.

A Bear,
Elegía a un caballo 

terapeuta
“Gracias…
…por haberte llevado 
contigo
nuestro pasado detenido
y habernos dejado
tu impulso
para caminar 
más seguros por esta 
vida.”



charlas de Liderazgo y se han realizado charlas de Liderazgo y se han realizado 
ejercicios para fortalecer a la madre en la ejercicios para fortalecer a la madre en la 
concepciconcepcióón y logro de sus objetivos n y logro de sus objetivos 
personales, como tambipersonales, como tambiéén en el de su hijo n en el de su hijo 
especial.especial.
..

3) Programa Mam3) Programa Mamáás VIPs VIP
••Brindar apoyo a la madre como eje fundamental del hogar y de la Brindar apoyo a la madre como eje fundamental del hogar y de la 
familia especial familia especial 
••Dar informaciDar informacióón para el cuidado de su hijo especial, a travn para el cuidado de su hijo especial, a travéés de s de 
exposiciones, charlas y seminarios, con mexposiciones, charlas y seminarios, con méédicos y especialistas de dicos y especialistas de 
cada cada áárea.rea.
••Dar herramientas a la madre especial para el    fortalecimiento Dar herramientas a la madre especial para el    fortalecimiento de su de su 
autoestima y liderazgo, a travautoestima y liderazgo, a travéés de reuniones, foros, charlas y tertulias  s de reuniones, foros, charlas y tertulias  
con la asesorcon la asesoríía de madres  a de madres  ““expertas  y/o terapeutasexpertas  y/o terapeutas””..



4)4)Programa Salud y Programa Salud y 
Bienestar FamiliarBienestar Familiar
-- GuGuíía Nutricional  sobre  temas relacionados con  a Nutricional  sobre  temas relacionados con  
medidas dietmedidas dietééticas tratamientos y  orientaciticas tratamientos y  orientacióón  ten  teóórica      rica      
prprááctica  de  especialistas vinculados con el ctica  de  especialistas vinculados con el áárea del rea del 
autismo y la familiaautismo y la familia 
-- Red de  profesionales calificados y entrenados en Red de  profesionales calificados y entrenados en 
todos y cada uno de los programastodos y cada uno de los programas 
-- Espacios para compartir padres, hijos y demEspacios para compartir padres, hijos y demáás s 
familiares en temas  concernientes al placer de la familiares en temas  concernientes al placer de la 
nutricinutricióón y de la buena salud.n y de la buena salud.



Familia Huncal EscalonaFamilia Huncal Escalona

PapPapáá
 

(Luis)  (Luis)  

ErnestoErnesto

MT

MamMamáá
 

(Beatriz)(Beatriz)

Hermano Hermano 
(Leonardo)(Leonardo)

Primo Primo 
(Michael)(Michael)

Cuidadora Cuidadora 

ColegioColegio
Primo Primo 
(Jes(Jesúús)s)TO

5)Programa Atenci5)Programa Atencióón Psicoln Psicolóógica Sistgica Sistéémicamica
Reuniones regulares de los familiares y terapeutas guiados por uReuniones regulares de los familiares y terapeutas guiados por un especialista para la atencin especialista para la atencióón n 
psicolpsicolóógica de todas las redes en las cuales se inserta cada nigica de todas las redes en las cuales se inserta cada niñño.o.

Ejemplo de actividades deEjemplo de actividades de

ErnestoErnesto

• Asiste al ColegioAsiste al Colegio
•• Sigue la dietaSigue la dieta

•• Encuentro con Delfines Encuentro con Delfines 
(Fundelf)(Fundelf)

•• Terapia OcupacionalTerapia Ocupacional
•• MusicoterapiaMusicoterapia

•• HipariHiparióón (Terapia con n (Terapia con 
caballos)caballos)

•• QuantumQuantum



Dinámicas Familiares

http://www.entrebits.com/html/gifs/download.php?catego=./categories/varios&fich=varios28.gif',%20496,%20192,%20'yes
http://www.entrebits.com/html/gifs/download.php?catego=./categories/varios&fich=varios100.gif',%20496,%20222,%20'yes


6)Programa Psico6)Programa Psico--educativoeducativo
Talleres trimestrales con los padres y terapeutas, para el manejTalleres trimestrales con los padres y terapeutas, para el manejo conductual y o conductual y 
psicoeducativo en el hogar, a travpsicoeducativo en el hogar, a travéés de un programa individualizado, con  s de un programa individualizado, con  
seguimiento por especialistas en el seguimiento por especialistas en el áárea de  comunicacirea de  comunicacióón y modificacin y modificacióón de n de 
conducta.conducta.



7)Programa Eco7)Programa Eco--turturíísticostico
•• Planes Vacacionales para compartir tiempo Planes Vacacionales para compartir tiempo 

de recreacide recreacióón,  juegos ecoln,  juegos ecolóógicos y turismo.gicos y turismo.
•• Convivencias familiares,  turismo de salud.Convivencias familiares,  turismo de salud.



Conclusiones:Conclusiones:

Garantizar espacios de :
Salud ambiental, desarrollo

socialización
y autonomía

Formar 
cuidadores

tutores.

Brindar atención
integral

a la familia cuidadora

Dar apoyo Económico
Individual  y
de por vida.

Pensión a cuidador

Definir
“Discapacidad social”

en ley orgánica como asunto 
de Salud Pública

y Estado

Autismo
factores

protección
en el seno 
del hogar



Propuesta FUNDELFPropuesta FUNDELF

“COMENCEMOS A UNIRNOS 
EN SINCRONIA 
CON EL INDIVIDUO 
PARA  AMARLO Y  ACOMPAÑARLO,
ALINEARNOS 
CON LOS SISTEMAS QUE LO INTEGRAN:
FÍSICO, MENTAL Y ESPIRITUAL.
ENTENDIENDO
QUE EL ESPECTRO DEL AUTISMO,

ES UNA CONDICIÓN SISTÉMICA, 
LA CUAL  NOS LLEVARA 
A LA SINERGIA DE LA REAL SANACIÓN, 

NO SOLO DEL INDIVIDUO 
SINO DE LA FAMILIA Y DE SU ENTORNO.
SEAMOS  TODOS LIBRES;  
EMPREDAMOS EL VUELO”

LUIS HUNCAL  Y    BEATRIZ  ESCALONA



www. fundelf.com
fundelf@hotmail.com

ContContááctanosctanos

“…“… y nos den, un lugar para vivir entre todos ustedes,  una y nos den, un lugar para vivir entre todos ustedes,  una vida en sociedadvida en sociedad..””

Fundelf  agradece tu apoyo integralFundelf  agradece tu apoyo integral ……

http://www.fundelf.com/
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