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Poema de un joven con autismo

BIRGER SELLIN

UNE AME _
PRISONNIERE

Grice 2 la communication
assistée, un jeune autiste
nous révele son univers

“Ahora solo compongo un canto
sobre |la alegria de poder hablar,
un canto para los autistas sin voz,
para cantarlo en los asilos y psiquiatricos.
Claves plantados en las hendiduras de las ramas
son les instrumentos.*
Canto esta cancion después de haber vivido
la profundidad del infierno.
Y llamo,
a todos los mudos de este mundo,
para que hagan de esta cancion su canto,
Hagan fundir sus murallas de hielo,
y rechacen ser excluidos.
Nosotros queremaos ser
la nueva generacion de mudos,
una tropa con sus cantos y nuevas canciones.
De manera tal gue aquellos que hablan,
nunca las hayan oido.
Entre todos los poetas,
no he encontrado
los de la voz perdida.
Asi que nosotros queremos ser los primeros.
Nuestros cantos no pueden ser ignorados.
Escribo poemas
para mis silentes hermanas y hermanos.
Para gue nes entiendan
Y nos den,
un lugar para vivir entre todos ustedes,
una vida en sociedad.”
Birger Sellin (poeta aleman. Alma prisionera-1993;,
Poema traducidoe del frances por Beatriz Escalona)
*se refiere al teclado de la computadora.




Impacto

e de la nueva lL.ey Organica
lpblf Definicion de las personas con discapacidad:

3 1)

Articulo 6
HSENECONOCEN COMBIPESONAS CoMn
dIScapacidan:

e laSTallIstasy




,-‘/_f_‘HH"-.
M‘I VT j.-k‘:"'\
SEVED]
Wl | by

Impacto

gellamnuevaliey @rganica
clusion delas persenas ¢conautisnmoe
come Una discapacidadinteleciiizl




“El Autismo ...un trastorno del
desarnroelle, continue y de por vida*




El Autismo, alin lejos de
definir por les cientificos

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

2. “base cientifica pobre”
¢, Por que ? = Altos Costos humanos y financieros:
“...nos urge que lainversion dedicada al autismo, se
Incremente” Richard Mills, Director de investigacion de ASA.(2006)

3. Estudios en cerebros adultos:

- Murras. Sociedad para la Neurociencia-2006



“Autismo esta siendo tratado por la medicina actual como

una discapacidad bio-funcional gue afecta a todo individue”



Investigadores y padres coinciden que la causa comun del
Autismo es

el factor ambiental gue interactua con una susceptibilidad genetica.
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“No hay cura ...”

s Es un “trastorno del desarrollo de ciertas capacidades del
nino tales como la socializacion, la comunicacion y la
Imaginacion™

s “Multrfactorial™ :

afectacion intelectual marcada
alto grade de inteligencia
-Cases geneticos o neurelogicos
problemas de indole biologica
Sin determinar problemas biologicos subyacentes




Diagnostico de autismo
V. estrées familiar
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Las familias presentan
.

niveles de estrés
mas elevados

gue los padres con
hijos con
otros
trastornos



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

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




Ciclo vital, crisis
y. responsabilidad familiar

Infancia
Crisis Diagnostico
intervenciones

Adolescencia

Crisis del desarrollo
Rehabilitacion &Reeducacion

Posibles Mayor contencion familiar

Riesgos menor apeyo institucional
lgnorancia, dispersion Falta de Cuidadores y herramientas
== 1= Wo (WA 00)V/0) Contencion: Modificacion Conductual

altos costos de
Evaluaciones y
tratamientos

y. Terapia Ocupacionall. Riesgos:
abordaje inadecuado
frente a conductas disruptivas

Adultez

Logros Independencia

o institucionalizacion
Riesgos: Contencion

a traves

de medicacion

Salida del hogar por:
Abandono, vejez o muerte
cuidadores o familiares.
Reto: FUTURO;,j Asunto de Estado!




<n Futuro y retos de las nuevas
i  politicas publicas Nt

s Primer Reto : Atencion integral a las personas con discapacidad

Articulo 8

“... politicas publicas,
elaboradas con la participacion (...)
de la familia (...)
gue satisfagamn “ sus necesidades
en los aspectos sociales, economicos, culturales ...”




Autismo: discapacidad social vy
ietes para las nuevas politicas publicas

B Segundo Reto: “Trato social ... y proteccion familiar”
Articule 9

“Ninguna persona podra ser (...) desatendida, abandonada o desprotegida por
sus familiares o parientes (...), aduciendo razenamientoes gue tengan relacion con
condiciones de discapacidad™

Polemica: El bueni trato significa atencion digna V. eficiente.

NEecesitamoesigue si elfautisme_es una discapacidad secial y de aleceion
grupal, teda persena con autisme debera ser atendida por su fiamilia
Siemprey cuande ambes, a la Vvez, sean protegides v pensienadoes; per el
Estado cuande le necesiten.

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

Valor: Liderazgo Familiar




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

e

“La persona con discapacidad
debe 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:
Palabra Clave: Relevo ( padres, abuelos y hermanos cuidadores)

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



http://www.entrebits.com/html/gifs/download.php?catego=./categories/varios&fich=varios28.gif',%20496,%20192,%20'yes
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Foto Delfines
Parque Nacional' Mochima Venezuela y
sww.fundelf.com



43% FUNDELF, fue creada en el afio 2001 por la familia Huncal Escalona, después de 7 afnos de

W experiencias vivenciales con delfines libres y en cautiverig

Ser lider en el trabajo para el desarrollo integral y la comunicacion
de las personas con autismo, sus familias, cuidadores y comunidad
educativa.



/ PROGRAMAS
PARA EL APOYO Y LA INTEGRACION FAMILIAR
DE LAS PERSONAS CON AUTISMO

-

1. Fﬂ‘b‘ﬁéﬁtros Amistesos con Delfines

@S, con Caballos
-

3. Mamas VIP.

2. Encuent

4, Salud y Bienestar Familiar
5. Atencion Psicologica Sistémica
6. Programa Psiceeducative

7. Programa Eco-turistico

D




Desculbrilr Ptrob‘?ll!;ard Mejorar
las habilidades m0gionalA MO Calidad
individuales en el hogar de vida




Desarmellaryslegrar

Ung comunicacion familiar . 5
~ o K 4

en optimas condiciones o

\'*'““._

PromoVver
la creaciion y fortalecimiento
de ambientes adecuados
de salud e inclusion

Dar'apoyo a otras famﬂ%é,
de personas
con esta discapacidad




Beafriz de Huncal i
Presidenta de Fundelif




A Bear,
Elegia a un caballo

terapeuta

“Gracias...

i..por haberte llevado

contigo

nuestro pasado detenido

y-habernos dejado

tu impulso

para caminar

Mas seguros:por esta

vida.”
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Guillermo Berrio
asistente de equitacion
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“<Brindar apoyo ala madre como eje fundamental del hogar y de la
flamilia especial -
*Dar informacion para el cuidado-de su hijo espeC|aI atraves de
exposiciones, charlas y seminarios, con médicos y especialistas de
cada area.
*Dar herramientas a la magre especial para.el” fortalecimiento de su
autoestima y: liderazgo, a traves de reuniones; foros, charlas vy tertullas
con la asesaoriade madres s expertas y/o terapeutas”
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Teresa Rocha
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5)Programa Atencion; Psicelogica Sistemica

Reuniones regullares de los familiares y terapeutas guiades por un especialista para la atencion
psicologica de todas las redes en las cuales se inserta cada nine.

nmms)p Familia Huncal Escalona

Ejemplo de actividades de

Il Ernesto

® Asiste al Colegio

» Sigue la dieta

» Encuentro con Delfines
(Fundelf)

» Terapia Ocupacional

» Musicoterapia

» Hiparion (Terapia con
caballos)

* Quantum

Hermano E ~ Cuidadora
Fnesto
(Leonardo)
o [ o [ [ | @ @ @
==lunl= Primo
I:"c:I |I_I'_I = MT TO Primo (Jesus)
v (Michael)




ologo asist
Leonardo Huncal £
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> Conclusiones:

T

Definir
“Discapacidad social”
ley organica como asunt
de Salud Publica
y Estado

-
i)

Garantizar espacios dex
Salud ambiental, desarrollo
socializacion
y autonomia

Dar apoyo Econémico
Individual y
de por vida.

Pensién a cuidador

Autismo
factores
proteccion

en el seno
el hoga

Brindar atencién
integral
a la familia cuidadora

Formar
cuidadores
tutores.




Propuesta FUNDELFE

“COMENCEMOS A UNIRNOS
EN SINCRONIA

CON EL INDIVIDUO

PARA AMARLO Y ACOMPANAR
ALINEARNOS <5
CON LOS Sl )

-
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B ¢

...y nos den, un lugar para vivir entre todoes ustedes, una vida en sociedad.”

www. fundelf.com

Contactanos



http://www.fundelf.com/
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